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Abstrakt

Bakalafska prace se zabyva kvalitou Zivota jedincii s chronickym onemocnénim
se zaméfenim na nemoc roztrousena skler6za a vyrovnani se s timto onemocnénim.
Teoretickd cast je veénovana problematice kvality Zivota u osob S roztrouSenou
skler6zou. V této Casti jsou vymezeny zakladni pojmy tykajici se daného tématu,
pfedevsim v oblastech ptiznakl, diagnostiky a vlivu onemocnéni na vymezené sféry
zivota. Pro tuto bakaldifskou praci bylo zvoleno vyzkumné Setfeni kvalitativni.
Vyzkumné Setfeni probéhlo formou hloubkového rozhovoru a doprovodné metody
dotaznikem SEIQoL. V této Casti prace byla sledovana kvalita Zivota u 9 respondentii
s roztrousenou sklerézou zijicich v domacim prosttedi. Vyzkumnym Setfenim byla

analyzovana uskali onemocnéni ataké faktory, které pomohly respondentim

k piekonavani téchto piekazek nemoci.

Kli¢ova slova: kvalita Zivota, chronicka nemoc, roztrousena skler6za, sdéleni diagnézy,

vyrovnani se s nemoci

Abstract

This thesis deals with the quality of life of individuals with chronic illnesses, with focus
on multiple sclerosis disease and how to cope with this disease. The theoretical part is
dedicated to the quality of life of people with multiple sclerosis. In this part the basic
concepts related to the topic, especially in the areas of symptoms, diagnosis and impact
of the disease on the defined spheres of life.For this bachelor thesis was chosen
qualitative research survey. The survey was done by in-depth interview and an
accompanying questionnaire method SEIQoL. In this part of the study was monitored
the quality of life of nine respondents with multiple sclerosis. Research survey analyzed
the pitfalls of the disease and the factors that helped the respondents to overcome these

illness obstacles.

Keywords: quality of life, chronic disease, multiple sclerosis, communication of the

diagnosis, coping with illness
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uvoD

Roztrousena skler6za je nevyzpytatelné onemocnéni s rozmanitosti piiznakd,
které ovliviiyji kvalitu zivota pacienti. Tato nemoc ma vliv na Zivoty pacientd,
ale i jejich socialniho prostfedi. Roztrousena sklerdza se objevila nejen v mé roding,
ale mam s ni zkusenosti i ja jako pacient a proto jsem si zvolila vyzkum spojeny s timto
onemocnénim. Posilujicim faktem k volbé tohoto tématu byly také myty o této nemoci,

které panuji nejen mezi laickou vefejnosti, ale ¢asto i mezi 1ékafi mimo obor neurologie.

U kazdého jedince se roztrousena sklerdza projevuje riiznymi ptiznaky s odlisnou
mirou intenzity. Pro jedince je nejen naro¢na piitomnost nevylécitelného onemocnéni,
ale zéroven stfidani obdobi atak a remisi, které je pro chronickou nemoc
charakteristické. Vyzkumy je odhadovéno, ze miniméalné 17 tisic lidi ma v Ceské
Republice toto onemocnéni. Roztrousena skleréza postihuje jedince predevsim

v produktivnim véku od 20 do 40 let, ¢astéji zeny (Havrdova, 2006, s. 22).

Tato prace chce poukdzat na problematiku zivota S chronickym onemocnénim
se zaméfenim na roztrouSenou sklerozu. Cilem této bakalaiské prace je zjistit,
jak roztrousena skler6za ovliviiuje kvalitu Zivota jedinci a faktory pfijeti tohoto

onemocnéni.

Bakalatska prace mé teoreticko-empiricky charakter. V prvni teoretické ¢asti bylo
snahou vymezit pojem kvalita Zivota, dale osvétleni pojml zdravi a nemoc, predev§im
onemocnéni chronické. Prioritou této prace vSak bylo pfiblizeni problematiky

roztrousSené sklerdzy a zvladani nemoci.

Pro praktickou ¢ast byl zvolen kvalitativni pfistup formou hloubkového rozhovoru,
ktery byl doplnén doprovodnou metodou a to dotaznikem SEIQoL. Vyzkumnym
zamérem bylo odhalit uskali onemocnéni a faktory, které pomohly respondentim

pfi prekondvani piekaZzek nemoci a vyrovnani se s touto nemoci.



1 KVALITA ZIVOTA

Pojem kvalita Zivota ma svou minulost. Dle Hnilicové (In Payne a kol., 2005,
s. 205-216) se termin nejprve objevil jiz ve 20 letech 20. stoleti v oblasti ekonomie.
Byly probirany otazky odpovédnosti staitu na hmotném zabezpeceni chudych lidi.
Podpora nizsich vrstev lidi v korelaci na jejich kvalitu zivota a statni penézni
hospodaistvi. Déle se terminem zabyvala sociologie, poté medicina a dal$i. Prave,
Ze Se vymezenim pojmu zabyvaly rozmanité védni discipliny, dale napt. psychologie,
ekologie atd., neni jednoduché ho vymezit. Je terminem multidimenzionalnim,
interdisciplinarnim, podminénym kulturné a subjektivné. Sociologie se zabyva
determinanty kvality Zivota urozlicnych spoleCenskych skupin. Z pohledu
sociologického je v souvislosti s timto pojmem vyzdvihnut socialni uspéch jedince,
napf. jeho postaveni a materialni zabezpe€eni ve spole¢nosti. Psychologie ma snahu
kvalitu Zivota empiricky méfit a sledovat zejména jako prozivani z pohledu konkrétniho
jedince. Zdravotnictvi ho klasifikuje jako kvalitu poskytnuté péce.

Kfiivohlavy (2002, s. 162-163) uvadi, Zze muzeme piedpokladat, Ze otazky
problematiky kvality Zivota mély vice pozornosti také diky jedincim s nemoci.
Nejdiive byla kvalita Zivota monitorovana u lidi S chronickym onemocnénim a dale
ve vy$§im véku. Pro¢? Diky uspésnému 1éCeni se zvySoval pocet téchto obyvatel
a pfibyvalo nesnézi, tim tato problematika zahrnovala vice souvisejicich témat. Autor
ve shod¢ s Hnilicovou (In Payne a kol., 2005, s. 205-216) zminuje, ze 1éCebna terapie
u jedinct s chronickou nemoci zacala byt posuzovana z hlediska nikoli jen objektivnich
vysledkd, ale i subjektivnich. Lékai se zacal zajimat nejen o fyzicky stav jedince,
napiiklad nepfitomnost bolesti apod., ale také o psychické prozivani jedincem. Kvalita
Zivota se stala divodem ke zméné stanoviska k lidem s touto nemoci, protoze ¢asto neni
mozné jejich uplné uzdraveni. Dale uvadi, Ze na rtiznorodost nézort lidi jiz upozorinoval
v Nichomachové etice Aristoteles svym vyrokem o Stésti, které vidi kazdy v nécem
jiném.

Kvalita zivota mtze byt dle Dvorackové (2012, s. 56-57) pochopena jako: vysledek
puisobeni mnoha faktoru, a to jak socidalnich, zdravotnich, ekonomickych, tak
| environmentdlnich podminek, které jsou ve vzdjemné interakci. Miize také zahrnovat
otazky smyslu a pocitu uzitecnosti vlastniho Zivota i subjektivni hodnoceni Zivota
V pojmech osobni svobody a spokojenosti. Mezi dalsi specifické Cinitele patii hodnoty

preferované jedincem v jeho Zivoté (Dvotackova, 2012, s. 76). Hnilicova poznamenava,



-----

determinant, kdy je rozvoj jedince i celé spolecnosti ovlivnén (In Payne a kol., 2005,
s. 207).

Calman (In Kifivohlavy, 2002, s. 171) uvedl, ze jedincem ocekavana
a predpokladana mira kvality zivoty se mlze snizit diky nemoci a zvysit diky 1écbé,

ktera ma na zdravotni stav jedince pozitivni vliv.

1.1 Potfeby a hodnoty v nemoci

Nekteii autoti se priklani k presvédceni, ze z Maslowova modelu hierarchie potieb
a jejich uspokojeni vychazi definice kvality Zivota (Slovacek, Slovackova, Jebavy
a kol., 2004, s. 6).

Svobodova (In Subrt, 2008, s. 130) uvedla Maslowovu hierarchii potfeb v obecné
rovin€, kterd je predstavovana témito potiebami: fyziologickymi (bezpeci a jistoty),
socidlnimi (laska, pratelstvi, soundleZitost), uzndni (ocenéni, prestiz, kompetence),
seberealizace (poznani, estetické potreby).

Po uspokojeni potieb zakladnich jsou motivem teprve potieby vyssi, avSak pii
nékterych situacich davé jedinec pfednost rovnou nékterym vyssim potfebam a nékteré
niz8i jsou jim ignorovany (Nakone¢ny, 2014, s. 166). Naptiklad vlivem nemoci se méni
poiadi upfednostiiovanych potieb jedincem (Svatosova, 2011, s. 19).

Dusledkem onemocnéni se méni prozivani potieb. Dochazi ke zvySeni motivi
K uspokojeni potieby jistoty a bezpeci, coz napliuje podpora v oblasti emocni
a dostatek informaci o vlastnim zdravotnim stavu. Zaroven se informace o negativni
progndze onemocnéni stdvaji rusSivym elementem pii potiebé jasné zivotni perspektivy.
Pro jedince jsou hiife uspokojitelné potieby spoleCenské V zavislosti na nizsi
sobéstacnosti, Ubytku vlastnich sil, odlisnymi problémy a zajmy oproti jedincim
se zdravim. Problémem je také menS$i rozmanitost kontakti s lidmi, kdy jsou bézné
stereotypy setkavani pouze srodinou a zdravotnickym personalem a ztrata pracovni
a zajmové kompetence. Oblast seberealizace je nemoci ovlivnéna nejen negativnim,
ale i pozitivnim zpusobem. Jedinec ztrati zajem o diive preferované hodnoty, nejen
zvySenim ndrocnosti k jejich dosazeni, ale i zménou priorit v Zivoté jedince. MiiZze dojit
I K naplnéni této potieby z diivodu védomi vlastni smrtelnosti, kdy chce jedinec stihnout

sviij ohroZeny Zivot obohatit smysluplnym motivem (Vagnerova, 2008, s. 83-89).



Aktudlni literatura uvadi nejcastéji rozdeleni kvality Zivota z pohledu objektivniho
a subjektivniho. Dimenze subjektivni se zabyva emociondlni strankou lidského
prozivani a komplexni zakotvenosti v zivoté. Naproti tomu dimenze objektivni zrcadli
jisté naplnéni tykajicich se hmotného zabezpeCeni a spoleCenského uplatnéni
a vV neposledni fadé téz plné zdravotni kondice (Hnilicova in Payne a kol., 2005, s. 205-
216).
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2 ZDRAVI

Je tfeba znat vyznam pojmu zdravi, pokud chceme ptesné¢ definovat nemoc.

Jednoznacné od sebe ale terminy odd¢lit nelze (Haskovcova, 1985, s. 20).

Svétova zdravotnicka organizace formuluje zdravi jako: stav upiné télesné, dusevni

a socialni pohody, a ne jako pouhou nepritomnost nemoci nebo slabosti (Kebza, 2005,

s. 21).

Kiivohlavy (2009, s. 38) zminuje, Ze termin pohoda tato definice vymezuje velmi
zeSiroka. Dale opomiji odliSnost mezi zdravotnim stavem objektivnim a subjektivné
vnimanym, které mitizou byt v rozporu. Navic je zde opomijena dimenze spiritualni

a eticka.

Dle Seedhouse (In Kfivohlavy, 2009, s. 38-39) je vymezeni zdravi Svétovou
zdravotnickou organizaci neredlné a v jeho pojeti je zdravi zavislé na omezenych

individudlnich moznostech a schopnostech jedince.

V tomto pojeti se zdravi stdvd naro¢né¢ dosazitelnou hodnotou. Pfesto ma definice
Svétové zdravotnické organizace spoustu kladii. Jeji vymezeni je strucné, jasné,
vystizné. Zdravi je pojaté jako zadouci, kladny prvek v zivoté lidi a ovlivnéné také
prostiedim (Kebza, 2005, s. 21-22).

Seedhouse (In Kiivohlavy, 2009, s. 33-40) piedklada vyznamné ¢Elenéni teorii
zdravi do ¢tyt skupin, kdy je zdravi bud’ v roli nastroje K uskuteénéni uréitého zameéru
jedincem anebo je dokonce cilem samotnym. V prvni je na zdravi nahliZzeno jako na
ideal, kdy se clovék citi dobfe (wellness). Druha skupina vymezuje zdravi jako
schopnost jedince fungovat ve spolecnosti dobfe, popiipadé se dokdzat adaptovat
(fitness). V dalsi skupiné je zdravi hmotnym zbozim, které se da diky farmakologickym
firmam zajistit. V posledni skupiné teorii je abstraktnim darem, individualni silou.

Kftivohlavy (2009, s. 40) uvadi velmi uzky vztah zdravi a kvality Zivota jedince
svou vlastni definici: zdravi je celkovy (télesny, psychicky, socialni a duchovni) stav
cloveka, ktery mu umoznuje dosahovat optimdlni kvality Zivota a neni prekazkou
obdobnému snazeni druhych lidi. N&které naro¢né situace potiebnost zdravi zvysuji, jak

je tomu u lidi s chronickou nemoci (Ktivohlavy, 2009, 30).

Zdravi je vyznamna slozka kvality Zivota, velmi osobni hodnota, ktera je kazdym
odlisn¢ prozivana. Je podstatna nejen pro jednotlivce, ale i pro spolecnost. Zdravi je

ovliviiovano podminkami vnitfnimi a vné&jSimi. Vrozené dispozice patii mezi vnitini

11



faktory zdravi. Zivotni styl jedince, prostiedi obklopujici jedince a troveii poskytované
zdravotni péce jsou zevnimi determinanty zdravi. Nejvétsi vliv na jedincovo zdravi ma
zpusob, jakym jedinec Zije svij zivot (Machova, Kubatova, 2009, s. 12-13).

Kebza (2005, s. 57) uvadi, ze pro stanoveni zdravotniho stavu jedince a k jeho
urceni pozice, zda je Clovék zdravy ¢i nemocny, jiz nepostacuji medicinskd meétitka. Je
tteba také rozeznat a vyhodnotit dalsi Cinitele ve vztahu ke zdravi majici vliv na stav
zivota jedince. Tyto faktory se tykaji vnitiniho prozivani, chovani a jeho socidlniho
zivota. Posouzeni zdravotniho stavu bylo tedy pfedchiidcem empirického vyhodnoceni

kvality zivota (srov. Kfivohlavy, 2002, s. 162-165).
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3 NEMOC

Kazdy jedinec subjektivné prozivda onemocnéni odlisnym zpisobem. Nemoc
zasahuje do zivota jedince v rtiznych oblastech a ddva mu urCité hranice moznosti
a schopnosti. Proto kvalitu zivota jednotlivce s nemoci vystihuje 1épe stupen osobni

spokojenosti (Vagnerova, 2008, s. 88).

Neexistuje definice, ktera by od sebe odd¢lila jedince s nemoci a jedince, ktefi

se subjektivné citi Stastni (Hartl, Hartlova, 2000, s. 701).

Nemoc Ize chapat jako poruchu zdravi a adaptace jedince na prostiedi. Odlisit
od sebe pojmy nemoc a zdravi neni ale tak jednoduché, i kdyz jsou bézné chapany jako
obtize, je narusen stereotyp jedince a potieby jedince nebyvaji dostate¢né uspokojeny.
Zivot s nemoci je uréitym zpisobem omezeny. Jedinec se onemocnéni musi p¥izptisobit
Z hlediska dusevniho, télesného, socialniho a ekonomického (Zacharova a kol., 2007,

5. 15-17).

Prakticky slovnik mediciny definuje nemoc jako situaci organismu, do které
se jedinec dostane vlivem poskozujicich podminek vnitfnich a vnéjsich. Organismus
reaguje na nemoc Spatnym fungovanim. Stav organismu je naruSen a patologicky
zménén. Nemoc se projevuje urcitymi piiznaky (Vokurka, Hugo, 2011, s. 311).

Medicina i psychologie pozaduje rozdéleni nemoci z pohledu objektivniho
a subjektivniho. Ve smyslu objektivnim je nemoc na zdkladé urcitych symptomi

lékafem rozpoznana. Oznaceni subjektivni znamena, jak kognitivné jedinec vnima svij

stav (Kebza, 2005, s. 28).

Od nemoci byva diferencovana choroba. Chorobou je soubor typickych piiznaku,
jez jsou charakteristické pro urcitou nemoc, i kdyZ se u konkrétniho jedince po
diagnostikovani nemoci zatim neobjevily. Nemoci jsou urCité projevy, symptomy
u konkrétniho jedince, jez jsou jiz skute¢nosti v Zivoté jedince (Zacharova a kol., 2007,
s. 17).

Field rozlisuje (In K#ivohlavy, 2002, s. 18) chorobu a zdravotni nepohodu. Chorobu
(disease, mit uréitou nemoc) vymezuje jako patologicky abnormni, organickou, jez lze
na zakladé symptomu diagnostikovat. Jedinec s chorobou se muze citit dobie. Kdezto
se zdravotni nepohodou (illness, pocitovat nemoc) je jedinec v nepohodé zdravotni,

emociondlni a zménu svého stavu si uvédomuje.
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Je ziejmé, ze zorné pole zdravotni nepohody musi byt §ir$i. Zdravotni nepohoda
ovliviiuje Cloveka komplexné, v rozméru biologickém, psychickém, spole¢enskym
a spiritualnim. Je pfekazkou pfi plnéni zamért jedince, narusuje jeho mezilidské vztahy.
Pro jedince se stava tézkou zivotni situaci (K¥ivohlavy, 2002, 18-19).

V dnesni dobé je jiz na jedince i s trvalou nemoci stale pohlizeno jako na ¢lovéka,

ale ne vzdy tomu tak bylo (Vacha a kol., 2012, s. 45-46).
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4 CHRONICKA NEMOC

V I¢katském slovniku je chronickd nemoc vymezena jako protiklad nahlého
a prudkého onemocnéni. Sice je pro ni charakteristickd mirnéj$i progrese, ale zato

symptomy jsou zdlouhavé, celozivotni. U projevl chronického onemocnéni se stiida

obdobi klidu a zhorseni (Vokurka, Hugo, 2011, s. 197).

Pro chronické onemocnéni je charakteristickd nejistd progndza (Zacharova a kol.,
2007, s. 31). Tato onemocnéni jedince navic zatézuji vyraznymi a déle trvajicimi
bolestmi (Kiivohlavy, 2002, s. 131), muze se zhorsit mobilita jedince (Beran a kol.,
2010, s. 108).

Jedna se o nemoc nevylécitelnou, ale terapii ovlivnitelnou. V dne$ni dobé se jiz
posuzuje, zda ma 1écba i s nezadoucimi ucinky pro jedince piinos anebo je kvalita
Zivota jedince v ohrozeni (Hrachovinova, Kebza in Gillernova a kol., 2011, s. 27).

Kazdy jedinec muze prozivat a vyhodnocovat trvalé onemocnéni odliSnym
zpusobem. Pro nékteré je ptekazkou, pro jiné dokonce az krizi v jejich zivoté (Kebza,
Hetfman, Hrachovinova in Gillernova a kol., 2011, s. 37).

Krize mé i pozitivni vlastnost, kdy je zdroven hybnym elementem k dosazeni zralé

osobnosti a hodnot v Zivoté jedince (Vodackova a kol., 2012, s. 28).

Dle skaly Holmese, Raheho a De Meuseho patii do obtiznych situaci v Zivoté
cloveéka naptiklad rozpad manzelstvi, vdZna nemoc, zména a ztrata zaméstnani, zména

ekonomické situace, problémy sexualni atd. (Spatenkova a kol., 2004, s. 20).

Chronické onemocnéni negativné ovliviiuje kvalitu Zivota jedince (Kebza, Hefman,
Hrachovinova in Gillernova a kol., 2011, s. 36-37) a jedince znevyhodiuje (Vagnerova,
2008, s. 75). Nejveétsim zdravotnickym i spolecenskym problémem nasi epochy jsou tato
onemocnéni oznac¢ena Haskovcovou (1985, s. 9). Problémy jsou u jedince tim vétsi,
pokud se u n¢j vyskytuje vice nevylécitelnych onemocnéni (Ktivohlavy, 2002, s. 130).

Zivot jedince s trvalym onemocnénim je ovlivnén ve viech oblastech. Chronicka
nemoc ma dopad na oblast mentalni, télesnou, socialni a ekonomickou (Kebza, Hefman,

Hrachovinova in Gillernova a kol., 2011, s. 36-37).
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Socialni aspekty

Dokud to clovek sam nezaZije, mozna si ani dost dobre neuvedomi, co vsechno
nemocny ztraci. Miize to byt jméno, postaveni, Zivotni jistota, soukromi, stud, Zivotni
rytmus, prdce, stravovaci zvyklosti, volnost pohybu, moznost aktivity atd. K tomu v§emu
naopak pribyla bolest, slabost, obavy, neprijemnd vySetreni a mozZnd i neprijemni
spolupacienti a mnoho dalsiho, prevazné také ne prijemného (SvatoSova, 2011, s. 18).

Nemoc je znac¢nou zatézi nejen pro jedince, ale i jeho blizké. Vzajemné vztahy jsou
dlouhotrvajicim onemocnénim ovlivnény (Kiivohlavy, 2002, s. 130). Velmi zaleZzi
na blizkosti lidi konkrétniho vztahu, kdy nejvétsi tihu pocituje rodina jedince

s onemocnénim (Irmis, 2014, s. 48).

Jedinec mize diky existenci chronické nemoci pocitovat nespravedlnost, pro¢ je
nemocen pravé on. Objevuji se pocity viny, které miZzou byt nasmérovany na kohokoli,
kdo je v ¢ast&jsim kontaktu s jedincem (Beran a kol., 2010, s. 108-109).

Socidlni role pacienta a jeho partnert, pfibuznych jsou c¢asto nevylécitelnym
onemocnénim ovlivnény. Méni se kompetence jedince s nemoci, jeho schopnosti,
sob&stacnost a zvySuje se zavislost na pomoci ostatnich. Nékteré socidlni role jsou pro
n¢j jiz neudrzitelné, naptiklad v zaméstnani a rodin€. Problémem v socidlni oblasti je

také snizeni verbalnich schopnosti jedince (Vagnerova, 2008, s. 91).

Jedinec s nemoci piedpoklada, ze mu bude v nejistoté, strachu atd., zejména blizka
osoba oporou. Pokud zdravy jedinec reaguje bez empatie, casto nezameérné
S nepochopenim a nevhodnymi poznadmkami, dochazi k naruSeni vztahu s blizkymi,
V zaméstnani. Jedinec s chronickou nemoci ztraci pfiilezitosti uplatnit se, zacina

reagovat na urcité situace neadekvatné (Irmis, 2014, s. 41).

Mnohokrat partneti hodnoti svlij vztah v manzelstvi pozitivnéji nez pied
onemocnénim (Kiivohlavy, 2002, s. 133). Helgeson vyzkumem zjistil (In Kfivohlavy,
2002, s. 133), ze vlivem nemoci muze byt souziti diveérn€jsi a okoli prezentovana
spokojenost vztahu. Vysledky vyzkumu ale ukazaly, Zze spokojenost V manzelstvi byla

stejna ¢i naopak mensi nez pred onemocnénim jednoho z nich.

Neni jednoduché se s onemocnénim naucit zit a najit tu sprdvnou rovnovahu
v pfistupu  knému. Problematika chronického onemocnéni spociva  také
Vv nedostatecném respektu k onemocnéni, kdy jedinec pieceniuje své sily a dochazi ke
zhorSeni jeho zdravotniho stavu anebo je naopak na sebe opatrny, coz okoli hufe

ptijima. Nejen jedinec s onemocnénim, ale také lidé v jeho blizkém okoli by méli byt
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informovani o povaze daného onemocnéni. Dostatek informaci od 1ékafe jim pomtize

pochopit situaci, v jaké se ¢lovek s nemoci nachazi (Beran a kol., 2010, s. 109-110).

K pfedsudkim neodborné vetejnosti K uréittmu onemocnéni pfispiva odlisnost
jedince, zména jeho vzhledu, neverbalnich projevii v kombinaci s neadekvatnimi
informacemi 0 nemoci ve spoleCnosti. Mira pfijeti jedince spole¢nosti je zménéna
(Vagnerova, 2008, s. 89-90).

Socialni deprivace je disledkem omezeni primerenych kontaktii s lidmi. Timto
zpusobem mohou stradat napr. lidé chronicky nemocni nebo postizeni. K jejimu vzniku
muze prispét i tendence pribuznych tyto jedince izolovat a neumoznit jim setkat

se s nikym jinym kromé clenui rodiny (Vagnerova, 2008, s. 54).

Psychické aspekty

Byly zjiStény rozdily v prozivéani lidi se zdravim a s trvalymi nemocemi. Dochdzi
K negativnim zménam v emocionalni a kognitivni oblasti. Vlekla choroba se mnohokrat
objevuje netmyslné¢ v myslenkach jedince, kdy nejvice ovliviluje postoj k sobé
samému, snizuje sebeuctu. Objevuji se obavy o budoucnost vlastniho zivota
(Ktivohlavy, 2002, s. 130-131).

V zivoté jedince s nevylécitelnou chorobou je dilezitd pfitomnost smyslu zivota
(Kiivohlavy, 1989, s. 60). Je zkouSkou charakteru ¢lovéka (Zacharova a kol., 2007,
s. 31).

Psychicky aspekt nemoci se 1i8i v zavislosti na typu onemocnéni jedince, na druhu
1é¢by a v neposledni fadé hraje svoji roli také vék jednotlivce (Zacharova, Simitkova —
Cizkova, 2011, s. 172). Nemoc nas upozoriiuje na nasi zranitelnost (Vagnerova

in Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004, s. 16).

Psychickou reakci na chorobu miize byt prohloubeni védomi viastni odlisnosti od
zdravych. Vytvari se zde pocit prislusnosti k minorite nemocnych, kteri jsou jini nez
vetsina populace, k niz uz nepatri. K temto reakcim prispiva i chovani zdravych lidi,
kteri nemocné marginalizuji (Vagnerova, 2008, s. 86). Vztah jedince K vlastni chorobé
je zatizen prevladajicim postojem spolec¢nosti k nemaoci.

Vztah pacienta strvalym onemocnénim a lékafem ma urcité zvlastnosti. Mezi
lékafem a jedincem s chronickou chorobou miize dojit k fadé nedorozuméni. Clovék

S chronickym onemocnénim neredlné¢ ocekava od lékaie rychlé uzdraveni a naopak
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lékat piedpoklada dodrzovani 1éebného rezimu pacientem. Casto je ohrozena diivéra

ve vztahu mezi Iékafem a pacientem (Ktivohlavy, 2002, s. 132).

Vyznamnou je vzajemna komunikace o povaze onemocnéni a realném ocekavani
od 1é¢by mezi oSetfujicim lékafem, pacientem a jeho rodinou. Na rozdil od akutniho
onemocnéni s rychlou 1écbou, mnohdy v pfipadé chronické choroby vznikne citova

vazba mezi 1ékafem a pacientem (Beran a kol., 2010, s. 110-111).
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5 ROZTROUSENA SKLEROZA

Roztrousena skler6za je chronické a autoimunitni onemocnéni postihujici centralni
nervovy systém (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 11). Pro onemocnéni je typicky
ubytek obalu nervovych vlaken (myelinu) a nervovych vlaken samotnych (Orel, Facova,

2009, s. 215).

Progndza je nejista, charakteristickym je stfidani obdobi zhorSeni stavu (ataka)
s dobou Klidu (remise). I kdyz je nevylécitelnym onemocnénim, souc¢asnou 1é¢bou mize
mit jedinec delsi dobu onemocnéni v remisi (Vokurka, Hugo, 2011, s. 404).

Roztrousena sklerdza postihuje Castéji zeny. Nejvyssi prevalence je u lidi Zijicich
blize k polim, u indoevropské populace. Diagnostikovana byva nejcastéji ve véku
20. az 40. let. Pric¢iny onemocnéni dosud nejsou znamy, ale védeckymi vyzkumy byly
zjistény rizikové faktory podilejici se na vzniku roztrousené sklerdzy. Vnitinim
¢initelem ke zrodu onemocnéni je vrozena vnimavost jedince a mezi podezirané vnéjsi
faktory patii koufeni, nedostatek vitaminu D a lidsky vir (Epstein-Barr) EBV. Tvoii
se zanétliva loziska (plak, 1éze), kterd jsou rizné€ rozeseta v centralni nervové soustave,
proto nazev roztrouSend skleréza. U kazdého jedince je pfitomen riizny pocet
zanétlivych lozisek. Z diivodu rozmanitého rozmisténi a poctu zanicenych mist dochazi
k individualnimu priabéhu onemocnéni se symptomy specifickymi pro konkrétniho
jedince (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 11-25).

Pro roztrousenou sklerézu je charakteristickd nevyzpytatelnost a nestalost. Jedna
se o autoimunitni onemocnéni (Havrdova a kol., 2004, s. 8).

V téle jedince dochazi k imunitni intoleranci. Imunitni systém v téle napada a nici

bunky vlastni, zdravé, protoze je vnima jako cizi (Jilek, 2014, s. 33).

Rozsah ubytku nervovych vldken centralniho nervového systému ovliviiuje, v jaké
mife dojde u konkrétniho jedince k invalidité. ZhorSeni ¢i trvala ztrata schopnosti

jedince muize nastat jiz po prvotni atace (Havrdova a kol., 2004, s. 8-19).

Tato nemoc ma neptfiznivy vliv na fyzické, psychické a kognitivni funkce.
Ovliviiuje vSechny sféry Zivota jedince (Kovafova a kol. in Havrdova a kol., 2013,

5. 117-141).

Vyzkumem bylo zjisténo, 7e v Ceské Republice je skoro 18 000 lidi s timto

onemocnénim (Krasulova, 2011).

19



Zhruba 2 500 000 jedinct na svété ma roztrouSenou sklerozu. Nejen pocet lidi
S timto onemocnénim, ale také vyrazny vliv tohoto chronického onemocnéni na kvalitu

zivota, byl pfi¢inou k leps$i diagnostice roztrousené sklerozy (Talab in Havrdova a kol.,

2013, s. 164-166).

51 Typy prabéhu roztrousené sklerozy

Roztrousena skler6za mize probihat formou benigni ¢i maligni (Havrdova
in Havrdova et al., 2015, s. 50), ale pribéh muize byt na pfimce mezi obéma, coz je
velice Casté (Havrdova a kol., 2006, s. 48).

Dle Havrdové (In Havrdova et al., 2015, s. 50) maji pacienti s benignim tedy
mirngj§im pribéhem onemocnéni i po desitkdch let pomérmé dobré neurologické
vysledky. Pokud se doziji primérného véku své populace bez zavaznéjsi invalidity, je
tento pribéh choroby nazyvan benigni. I pfesto u poloviny lidi s timto priabéhem
dochazi k postizeni kognitivnich funkci. Naopak u maligni formy je nebezpeci
invalidity jedince uz zpoc¢atku nemoci.

Benigni forma je Castéj$i nez maligni, ale 1 pfi tomto prubéhu je dulezity vcasny
léCebny zasah. Mirny zacatek tohoto onemocnéni nemusi vzdy charakterizovat,
ze se prubeh radikaln€ nezhorsi i po nékolika letech. U maligni formy je podstatné
progresi choroby stabilizovat a nezadouci u¢inky 1é¢by ustupuji na vyznamnosti. Je
spiSe vyjimecnou podobou této nemoci, kterd je u lidi pfitomna (Havrdova a kol., 2006,

S. 48).

Pro roztrousenou sklerozu je charakteristické, Zze miize mit u kazdého jedince
specificky prubeh. Kazdy clovek s RS ma tu svou viastni (Havrdova a kol., 2006, s. 48).
Ciniteli odli§ného pribéhu individualni geneticki vnimavost, kontakt s rGznymi
virovymi infekcemi, jind intenzita zanétlivé aktivity a reakce organismu na lécbu atd.
(Havrdova a kol., 2006, s. 48-49).

U onemocnéni mizZzeme dle pribchu rozeznavat Ctyii typy nemoci. Fazi relaps-
remitentni za¢ind nemoc u 85 % jedincl. Béhem tohoto pribéhu se u pacientli stiida
obdobi ataky s dobou remise. Choroba je aktivni i pies zdravotni stav v obdobi remise.

Toto stadium piechézi po 10-15 letech do faze sekundarné progresivni. V této fazi je

v

na trvalé (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 50).
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Farmakologicka terapie U druhé faze sekundarné progresivni jiz neni tak ucinna
jako ve fazi ptedchozi, proto je vyraznym cinitelem dal§iho pribéhu onemocnéni hlavné
postoj jedince k jeho vlastnimu onemocnéni. Navzdory trvalosti neurologickych potizi,
muze mit ¢lovék dostatecnou kvalitu Zivota diky dlouhodobé péci o sviij fyzicky stav,
vhodné zméné Zivotniho stylu a rezimovym opatienim. Schopnost ¢lovéka vést takika
normdlni Zivot je ovlivnéna také mirou a konkrétnimi neurologickymi ptiznaky, jeho
pracovni (povolani s fyzickou ¢i duSevni aktivitou) profesi (Havrdova a kol., 2006,

S. 46).

Faze primarné¢ progresivni se objevuje u zhruba v 10 % jedinci s timto
onemocnénim. Znakem pro toto stadium je nepfitomnost atak a pfitom postupny nartst

trvalych neurologickych potizi. Vyskytuje se spise u muzského pohlavi (Havrdova
in Havrdova et al., 2015, s. 50).

Nejvice agresivni, ale vzacnou formou je progredujici-relabujici, kdy jedinci
zustavaji trvald postizeni v nékteré¢ z funkci centralniho nervového systému. Jedna

se 0 maligni podobu onemocnéni (Havrdova a kol., 2006, s. 48).

5.2 Diagnostika
Dle Talaba (In Havrdova a kol., 2013, s. 164) jsou determinanty k pokusim

0 zvySeni Urovné v oblasti uréeni diagnozy roztrousena skleroza: zhruba 2,5 milionu lidi
Stimto onemocnénim na celém svété, vyrazné nepiiznivy faktor kvality Zivota

a diagndza tohoto onemocnéni formou vylouceni jinych onemocnéni.

Zakladnim pozadavkem diagnostiky roztrouSené sklerézy je potvrzeni vyvoje
onemocnéni v prostoru a ¢ase. Pro ur€eni diagndzy roztrouSend skler6za se v dneSni
dob¢é pouzivaji diagnosticka kritéria McDonalda, jez byla naposledy vroce 2010
revidovana. Platnost téchto kritérii se zménila v souvislosti s potiebnosti véasné 1écby
nemoci jako vysledkem empirickych studii a tedy vCasnym uréenim onemocnéni

(Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 41-42).

Mezi vySetfeni pro potvrzeni choroby patii hlavn€ magnetickd rezonance
S moznosti potvrzeni 1 drobnych patologickych loZisek centralniho nervového systému
a lumbalni punkce s odbérem mozkomisniho moku. Z punkce s odbérem mozkomisniho
moku mivaji lidé Casto strach, boji se bolesti, a proto je velmi dilezité poskytnuti
informaci o prubéhu vySetfeni. Urceni diagndzy tohoto onemocnéni neni vzdy

jednoduché, pokud jedinec nema typické pfiznaky a jasné objektivni nélezy.
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Pro potvrzeni tohoto onemocnéni je n€kdy tfeba dalSich vySetfeni a zopakovani urcitych

vySetieni s odstupem ¢Casu (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 42-50).

5.3 Priznaky

Symptomy nemoci jsou velmi riznorodé, kombinuji se v zavislosti na postizeni
konkrétnich funkci mozku a michy. Nekteré piiznaky se objevuji Casto, jiné vzacné.
Ne vzdy se postizeni urcitych oblasti centrdlniho nervového systému projevi priznaky

(Kovarova a kol. in Havrdova a kol., 2013, s. 117-118).

Avsak i jedno drobné patologické lozisko vV mozkovém kmeni miize zpUsobit
negativni ovlivnéni riznych funkci s variabilnimi piiznaky. Casto pacienti nevénuji
prvotnim pfiznaklim onemocnéni pozornost, kterd by je vedla k navstéve 1ékare a teprve
zpétné si uvédomi, ze se jejich vlastni onemocnéni jiz v minulosti projevovalo
(Havrdova a kol., 2006, s. 40).

Roztrousena skler6za ma u kazdého jiny typ pribéhu s riznymi ptiznaky v odlisné
intenzité. Pro nemoc je charakteristicka nevyzpytatelnost a variabilita (Havrdova a kol.,
2006, s. 48).

Zanéet ocniho nervu patii mezi Casté prvotni piiznaky roztrousené sklerdzy. Tento
zanét se projevuje zmeénou vnimani kvality zraku. Objevuje se bolest oka, zamlzené
vidéni, porucha barvocitu, vzacné i trvald ztratu zraku. Na pocatku onemocnéni je béZna
také porucha citlivosti kdekoli na téle v rizné intenzité, coz pro jedince neni pifjemné.
Vyskytuji se potize jako brnéni, problémy S vnimanim chladu a tepla a jiné. Zavaznou
je porucha motoriky dolnich, hornich koncetin. Projevuji se problémy pfi chiizi, v jejim
dosahu, ptesnosti a rychlosti pohybu, ale i trvalym postizenim hybnosti. Poskozeni
mozeCku se miZe zplsobovat problém s rovnovédhou, snizi se kvalita koordinacnich
zvladani béznych cinnosti v pé¢i 0 sebe sama a vykon pracovni ¢innosti (Havrdova
in Havrdova et al., 2015, s. 26-33).

Negativnim zpasobem je ovlivnén verbalni projev jedince, kdy jeho te¢ byva
V dusledku poskozeni mozeckovych struktur v pokrocilejsi fazi choroby skandovana,
explozivni, s narusenou plynulosti, jednotliva slova ¢i slabiky nejsou stejné hlasité
abyvaji  vyrazené s rozdilnou rychlosti (Véagnerova, 2008, s. 244). NaruSena
komunika¢ni schopnost je faktorem neptijemnych emocnich pociti (obavy, tzkost)

a mize vyustit azZ v osamoceni od ostatnich (Vagnerova, 2008, s. 245).
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Mikcni porucha se projevuje zménou vnimani mocového méchyte, podrazdénosti
mocového méchyfe, inkontinenci nebo naopak jeho neuplnym vyprazdnénim
a nachylnosti k infekcim. Déle se mtizou u jedince objevit sexualni potize, napiiklad
problémy s erekci a ejakulaci (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 33-34).

Nepiijemné pocity jedince a také negativni dopad na socidlni oblast zplsobuje
sniZeni citlivosti uréitych mist na téle, pfedevs§im koncetin, ale tfeba i organit mocovych
a pohlavnich (Vagnerova, 2008, s. 153).

K vétsimu mnozstvi ptiznaki mtze dojit pti poSkozeni nervovych drah v mozkovém
kmeni. Variabilita pfiznaki je pfi tomto poskozeni vysoka, jsou to problémy s hybnosti,
piesnosti pohybu, senzitivitou. Muze se objevit zavrat', tfes, dvojité vidéni, nystagmus,
paréze licniho nervu, ztizené polykdni, vyslovnost. Projevy se lisi podle oblasti, ktera je
postizena. Dal$i a velmi Castou nesnazi je u roztrouSené sklerozy ztetelna unava
bez odpovidajici télesné zatéze. Tento nespecificky piiznak trapi zhruba 85 % jedinct
avyznamnym zpusobem oslabuje kvalitu jejich zivota. Mezi dalsi pfiznaky patii
deprese, kterd se objevuje zhruba u poloviny pacientli. Na depresi se podili subjektivni
reakce na vlastni nemoc, jeji vznik, rozvoj, naro¢nost vyrovnani se s touto chronickou
chorobou, ale i chorobné zanétlivé procesy nemoci. Deprese velkou mérou poskozuje
kvalitu Zzivota, rychlost rozhodovani, vztahy se zdravotnickym persondlem a usili
ke zvySeni dusevniho a télesného zdravi. Jedinec proziva tzkost, hnév, obavy
a nejistotu (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 34-37).

Tento psychicky problém plsobi casto jedinci trdpeni vice neZ onemocnéni
s télesnymi projevy. Komunikace a divéra mezi lékatem a pacientem je zde velmi
dilezita (Havrdova a kol., 2006, s. 44).

Pro jedince je velmi obtizné setrvat v zaméstnani diky kognitivnim porucham, které
byly dfive opomijeny a pfitom jsou velmi pravdépodobné. Jedinec ma problém
S paméti, pozornosti, schopnost fesit problémy (Havrdova in Havrdova et al., 2015,
s. 37).
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54 Lécba

Lécba plisobi na kvalitu zivota nejen pozitivn€, ale ma také své negativni stranky
(Hnilicova in Payne, 2005, s. 212). Nejen samotné onemocnéni, ale také terapie
znamena télesnou a mentalni ptitéz (Malinova in Havrdova a kol., 2013, s. 411). Pfitom,
jak fika Krasulova (2011): véas zahdjenou a spravné indikovanou moderni léchou lze
vyznamné ovlivnit pribeh RS, oddalit pripadnou invaliditu a zachovat praceschopnost
| dobrou kvalitu Zivota téchto pacientii. Kvalita Zivota je vyslednici vlivu nemoci
a terapie na moznosti jedince zit zivot, ktery by mu subjektivné¢ vyhovoval (Slama
in Payne, 2005, s. 289). Soucasti 1é¢by jako celku by méla byt také odpovidajici role
jedince v zamé&stnani a spole¢nosti (Orel, Facova, 2009, s. 215).

Vysledkem zvySené urovné vySetfovacich metod, rychlej§im rozpoznanim tohoto
onemocnéni a ucinngjSich terapii je prodluzujici se vék jedinct s timto onemocnénim
(Vachova in Havrdova a kol., 2013, s. 21-22). Samoziejm¢ i odpovéd’ organismu
s roztrousenou skler6zou na terapii je individualni a velmi odlisna (Orel, Facova, 2009,
s. 215).

Dulezité je, aby Iékat i jedinec s chronickym onemocnénim pfistupovali
k moznostem 1é¢by realné (Beran a kol., 2010, s. 110). Prevence této nemoci zatim neni

prokazana (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 12).

| pfes trvalé zdravotni problémy, muze mit ¢loveék uspokojivou kvalitu zivota, kdy
je vsak tfeba vhodnym zpusobem pfizpusobit zivotni styl nemoci, pecovat o svou

fyzickou kondici a respektovat 1é¢ebna opatieni (Havrdova a kol., 2006, s. 46).
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6 VLIV ROZTROUSENE SKLEROZY NA VSECHNY SFERY
ZIVOTA

RoztrouSena skler6za mé za nésledek neblahy vliv nejen na pracovni, ekonomickou
a socialni sféru Zivota jedince (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 12).

Z divodu zachovani stavajici kvality Zivota je tieba nové usporadat sviij zivot jinak
a to sohledem na pfitomnost onemocnéni. Jedinci s roztrouSenou skler6zou hodnoti
svoji kvalitu zivota jako hors$i nez 1idé s jinou chronickou nemoci, a to jiz i v zacatcich
projevi tohoto onemocnéni (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 82).

Trvalé onemocnéni ma neblahy vliv na finanéni situaci jedince s nemoci, jeho
rodiny a spole¢nosti, ve které Zije. Spole¢nost je navic zatizena 1écbou, ktera je jedinci
s onemocnénim poskytovana (Kebza, Hefman, Hrachovinova in Gillernova a kol., 2011,

s. 36).

Muze i zeny s roztrouSenou skler6zou mohou trapit sexudlni potize, které maji vliv
na zalozeni rodiny a kvalitu sexualniho zivota partnerd. Zahrnuji frigiditu, snizeni
libida, poruchu orgasmu, erekce a ejakulace, impotenci (Kovaiova a kol. in Havrdova
akol., 2013, s. 130-131).

Nemoci je negativné ovlivnéna funkce rodiny, jeji struktura a interakce uvnitt

(Spatenkova a kol., 2004, s. 53).

Rodina je pro nemocného clovéka jedinou socidlni skupinou, ktera mu umoznuje
dostupnou a zvlddnutelnou socidalni integraci, miize mu poskytnout potrebné emocni
zdzemi a podporu. Nakonec byva jedinym prostredim, v nemz nemocnému ziistavaji
individuadlné specifické role, kde neni anonymizovan. Rodina je v pripade tézZkého
onemocneni jedinou alternativou socidalni izolace. Obcas ji mohou byt i pratelé. Presto
nemocni trpi pocity osamélosti a izolovanosti. Jejich utrpeni s nimi nemiuze sdilet nikdo
jiny, Zivot zdravych ma jiny obsah i perspektivu, prestoze Zziji v jedné domdcnosti.
Postupné miize dojit i v ramci rodiny k odcizeni, jehoz pricinu nemocny ani zdravi lidé
mnohdy plné nechapou (Vagnerova, 2008, s. 91).

Zameéstnani ovliviiuje vétsiné lidem jejich kvalitu zivota v oblasti seberealizace,
finanéniho zajisténi, spoleCenského postaveni, pocitu uziteCnosti a spokojenosti.
U jedinct se zdravotnim znevyhodnénim navic pracovni uplatnéni ptisobi také na oblast
socializace a akceptace handicapu. Piekazkou v zaméstnavani téchto jedinct jsou nejen

pocity vlastnich obav, ale i nediivéra zaméstnavateld (Ludikova a kol., 2013, s. 47).
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Pacienti mizou nemoci zménit pfistup k Zivotu, jak vystizn¢ uvadi Havrdova
(2006, s. 108): Mnoho lidi objevilo nejdilezitejsi veci v Zivote, az kdyz na né dolehl
problém. Pozitivni mysleni, nahled na zivot a smysl pro humor maji na imunitni systém
pozitivni vliv, protoze jsou mu podporou, aby se télo s nemoci vyrovnavalo. Naopak
negativni pocity zplisobuji snizeni schopnosti imunitniho systému regulovat rovnovahu
vtéle, Clovék je nachylngjsi kinfekcim a imunitnimu systému sndze uniknou
patologické zarodky zpiisobujici nemoc, které by pozitivnim myslenim a rovnovahou

Vv téle mohly byt zniCeny.
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7 SDELENIi DIAGNOZY

Doporucuje se sdélit diagndézu pii osobnim setkdni s absenci ciziho clovéka,
nevhodné je sdé¢leni telefonické (Malinova in Havrdova a kol., 2013, s. 413). Pfitomnost
blizkého ¢lovéka pacientovi je v tuto chvili pomoci a oporou (Havrdovéa in Havrdova

etal., 2015, s. 81).

Tato situace se stdva naroCnou také pro lékafe, zejména pii onemocnénich
S nepfiznivym prubéhem. Aktem sdé¢leni diagnézy zacind vztah mezi lékafem
a pacientem (Zacharova a kol., 2007, s. 34).

Pokud je tento nelehky ukol 1ékafem dobie zvladnut, citi se pacient s pomoci Iékaie
jist&jsi, coz je pro vztah zalozeny na divéfe a respektu viici oSetiujicimu persondlu
velmi dulezité (Havrdova in Havrdova et al., 2015, s. 83).

Mit dostatek informaci od lékafe je pro jedince s onemocnénim velmi dilezité a je
faktorem ovliviyjicim divéru pacienta vici 1ékati (Beran a kol., 2010, s. 109).

Dozvédét se pii¢inu svych zdravotnich problémi je pro jedince velmi dilezité. Cim
delsi dobu trva hledani spravné diagnozy, tim vice je to pro jedince stresujici. Jedinec
zacne hledat symptomy onemocnéni odpovidajici ur€itym nemocim v riznych zdrojich
a sam sebe utapi v mylné si vykladajicich informacich. Jedinec snemoci se musi
adaptovat na novou situaci, ktera je pro néj obtizna. V této fazi je vyznamna pomoc

a opora rodiny a blizkych (Zacharova a kol., 2007, s. 34).

7.1 Komunikace s Iékafem

Komunikace mezi lidmi by méla byt zdravd, protoze nezdravda komunikace piisobi
velmi intenzivné na vegetativni déje v organizmu clovéka (napr. buSeni srdce
Z neblahého tuSeni, svirani zaludku z hrozby). U nékterych nemoci je komunikaci
pripisovan velmi vyrazny vliv, dokonce rozhodujici, na stabilizaci stavu nemocného
(Kelnarova, Matéjkova, 2014, s. 13). Napiiklad u roztrousené sklerdozy je

na komunikaci nahliZzeno jako na vyznamny ¢initel dosaZeni rovnovahy stavu pacienta.

Adaptace lidi na nemoc je individualni, rGzna. Je spousta situaci, kdy doslo
k nesouladu na novou situaci s nemoci z pohledu 1ékate, pacienta a objektivniho nalezu.

Je proto velmi dilezita je komunikace mezi 1ékatem a pacientem (Irmis, 2014, s. 6-7).

Komunikace formou dialogu je prevenci vzajemného nedorozuméni. (Beran a kol.,

2010, s. 110).
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Informovanost podporuje sebedivéru, participaci jedince na své 1€¢bé a vztah mezi
lékatem a pacientem. Naopak nedostate¢né informace o povaze onemocnéni jsou
faktorem negativnich emoci, nedavéry a hledani pomoci jinde nez u oSettujiciho Iékaie

(Beran a kol., 2010, s. 106).

Na vzigjemné sdélovani informaci ma vliv osobnost jedince jako
biopsychosocialniho celku, jeho individualni prozivani a chovani, aktualni stav, odlisné
vnimani podanych informaci a prostfedi, ze kterého jedinec pochédzi. Pro dobrou
spolupraci mezi lékafem a pacientem, ohleduplny pfistup lékafe a lepSi vyrovnani
se snemoci jedincem, muze byt v dneSni materidlni dob¢ spiritudlni hledisko velmi

podstatné (Irmi§, 2014, s. 6-7).
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8 VYROVNANI SE S NEMOCI

Jedinec se snemoci vyrovnava z pohledu biologického, mentalniho, socidlniho
a spiritualniho s cilem najit pozitivum v zivoté snemoci (Irmi§, 2014, s. 6-7).
Piizptisobeni se zménam v souvislosti s chronickym onemocnénim je celoZivotnim
jednanim (Beran a kol., 2010, s. 109). Pro vyrovnani se s nemoci je vztah mezi lékafem
a pacientem velmi dulezity (Kfivohlavy, 2002, s. 134).

Ptitomnost chronického onemocnéni je skutecnosti, kterd sama o sob& zplsobuje
jedinci stres a sniz se jedinec musi vyrovnat (K#ivohlavy, 2002, s. 130). Dalsi
nepiijemnosti je pocit bolesti. Stadia s bolesti jsou vnimany pacienty jako nejhorsi

a maji vliv na smiteni se s chorobou jedincem (Ktivohlavy, 1989, s. 43).

Na nelehkou situaci akceptace onemocnéni upozorituje Vagnerova (2008, s. 76):
Nemoc je tim méné subjektivné prijatelna, ¢im vice zhorsuje kvalitu zZivota nemocného,
Jjeho osobni komfort a omezuje sobéstacnost. Lazarus (In Vagnerova, 2008, s. 84-85)
nazyva onemocnéni narocnou udalosti, které musi jedinec porozumét a dokazat ji

emoc¢n¢ akceptovat jako vlastni a skutecnou.

Chronické onemocnéni je nevylécitelné, jedinec musi zménit sviij dosavadni zivot
a adaptovat se na n¢j (Vagnerova, 2008, s. 75). Dochazi ke ztrat¢ dosavadniho smyslu
Zivota a naroénému hledani jiného (Vagnerova, 2008, s. 86).

Frankl (In Vagnerova, 2008, s. 86), ale definuje i pozitivni stranky zménou hodnot
v zivoté jedince. Jedinec si diky problémim zplisobenym nemoci uvédomi realny
zebticek hodnot, zamysli se i nad jinymi oblastmi Zivota a jeho osobnost je kvalitné
posilena.

Kazdy jedinec vtiskuje chorobé pecet’ své individuality. Individualita neurcuje jen
pohotovost k onemocnéni, nybrz i to, jak clovek svoji nemoc sndsi, vnimd, s ni

se vwrovnava. Kazdy sam svou nemoc dotvari (HaSkovcova, 1985, s. 8).

Na vyrovnani se s onemocnénim maji vliv dalsi faktory. Témito Ciniteli je naptiklad
vek, moralni zodpovédnost, psychickd resilience, charakter osobnosti (Kfivohlavy,

1989, s. 42-45).
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8.1 Zvladani nemoci

Pti zvladani okruhu problému, které zatézové udalosti zplisobuji, mize jedinec
vyuzit osobnich ¢i spoleCenskych zdroji. Zélezi na konkrétnim jedinci, jak zatéz
individualné vyhodnoti. Mezi faktory vyrovnani se s naro¢nou situaci patii: stupen
odolnosti vici zatézi (vrozena i ziskand), schopnost feSeni prekazek, kontrola prozivani
stresu a moznost vyuziti socidlni (blizkého okoli i odborné pomoci) opory (Vagnerova,

2008, s. 54-55),

Vyrovnani se s okruhem problémt zpusobenych nemoci je ze SirSiho hlediska
v odborné literatufe pojmenovano terminem coping. Zvlddani onemocnéni ma casovy
prabéh, ktery je ovlivnén zebiickem hodnot, schopnostmi, moznostmi jedince a naroky

choroby na jedince. (Kiivohlavy, 2002, s. 98)

Paulik (2010, s. 207) zminuje, Ze je tieba od sebe rozliSovat neshodné pojmy

coping a adaptace.

Dle Echtelda (In Kiivohlavy, 2002, s. 96) je podminkou kvality Zivota uspokojeni
potfeb seberealizace a uskutecnéni Zivotnich cili. Docilit subjektivnich cilii je pro
jedince impulzem v jeho zZivoté a vyznamné jsou zaméry dlouhodobé dle teorie sebe-

fizeni Carvera a Scheiera (In Kfivohlavy, 2002, s. 96).

rrrrr

Pokud ale brani naplnéni cile i jen subjektivné vnimana piekazka, dochazi ke zklamani
a frustraci jedince. Mize se stat, ze se jedinec ve snaze dosahnout svého zaméru zastavi,
analyzuje situaci, zvoli si uré¢ité zptuisoby zvladani anebo si vybere jiny cil. Pfekazkou
subjektivni spokojenosti se mliZze stat i nemoc ¢i negativni zména zdravotniho stavu

jedince (Ktivohlavy, 2002, s. 96-97).

Zpusoby vyrovnani se s nemoci

v v

Znacnou ptitézi v zivote jedince je nevylécitelnd nemoc. Dosavadni Zivot jedince je
chronickou nemoci zménén a musi mu pfizplsobit sviij zivotni styl (Zacharova,
Simi¢kova — Cizkova, 2011, s. 121). Dle Kfivohlavého (1989, s. 41) jsou chronicka
onemocnéni pro jedince psychicky zavaznou zalezZitosti.

Naro¢nost pfistupu k nevylécitelnému onemocnéni pfirovnavaji ncktefi autofi

k hledani postoje ke stafi a konci Zivota (Zacharova a kol., 2007, s. 100).
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Riizné zpuisoby vyrovnani se zatézi, resp. obranné reakce, vychdzeji ze dvou
zdakladnich, fylogeneticky starych mechanismu, kterymi jsou utok a unik. Jejich cilem je

udrzeni, resp. znovuziskani psychické pohody a rovnovahy (Vagnerova, 2008, s. 56).

Utok je aktivnim zptsobem zvladani problému, kdy jedinec se naro¢nou situaci
bojuje. Utékem se jedinec vyhyba situaci, ktera pro n&j nema feseni (Vagnerova, 2008,
s. 56).

V §irSim pohledu Ize fici, ze trvalé onemocnéni je faktorem stresu a pifi akceptaci

chronického onemocnéni je tfeba navic zvladnout i1 tento stres (Ktivohlavy, 2002,

s. 130).

Vybér zplsobu feseni zatézové situace v zivoté jednotlivce zalezi na jeho osobnosti
(Vagnerova, 2008, s. 86), diivéjsich zkusenostech (Spatenkova a kol., 2004, s. 36), jeho
aktudlnim zdravotnim stavu, dostupnosti socidlni opory a véku (Svatosova, 2011, s. 22),
identifikaci vlastnich sil a zdroji, na osobnim vyhodnoceni souéasné situace jedincem.
Vybér zvladani problému je zatizen zpusoby feSeni, které dana spole¢nost akceptuje
(Vagnerova, 2008, s. 56-57).

Strategie zvladnuti nelehké situace mohou byt neuvédomované a védomé. Védomy
mechanismus je zvladani (coping) naro¢né situace (Vagnerova, 2008, s. 57-58). Jedinec
musi sice vynalozit vice usili, ale respektuje realitu (Mohapl in Vorli¢ek a kol., 2004,
S. 465).

Smyslem copingu je zlepseni celkové bilance, at uz k nému dojde v disledku zmény

situace nebo zmény postoje, hodnoceni a prozivani problémové situace (Vagnerova,

2008, s. 57).

Coping ma dvé¢ formy zvladani. Jedna forma copingové strategie je cilena
na vyreSeni problému, druhd je zaméfend na emoce. V prvnim piipadé se clovek
pokousi vyfesit situaci, ktera je pro néj fesitelna (Vagnerova, 2008, s. 57).

Jedinec se snazi o zménu, shani informace o piekazce, problém analyzuje,
vyhledava vhodné postupy a je v feSeni udalosti aktivnim. Ale pfi osobnim nazoru
neovlivnitelnosti situace, si ¢loveék vybere druhy zpiisob se zamérem duSevni pohody,
regulaci a zmirnéni emoci souvisejicich s narocnou udalosti. Podstatnd je pro né&j
dostatecna psychicka pohoda, kdy se snazi na nemoc jakoby zapomenout. Problém
zUstane stejny, ale zméni se postoj jedince k nému, mtze dojit k akceptaci problému.
Z hlediska dlouhodobosti mizou byt nékteré zpusoby strategie zaméfené na emoce

méné vyhodné (Vagnerova, 2008, s. 85).
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Pro vyrovnani se s problémem je dulezité respektovat realitu. Jedinec by mél
usilovat o vyfeseni problému, ale pokud situaci zménit nelze, mél by ji pfijmout

(Svatosova, 2011, s. 15).

U obrannych mechanismt je tfeba obezietnosti z divodu zkresleni reality, coz vSak
pro vyrovnani se s nemoci nemusi byt vzdy negativnim feSenim pro jedince (Mohapl
in Vorli¢ek a kol., 2004, s. 465).

Dle Kiivohlavého (1994, s. 58-65) patii mezi negativni obranné mechanismy
zvladani problému naptiklad: potlaceni a nasledné vytésnéni negativniho zazitku
(represe), tmysIné potlatovani skute¢nosti (suprese), navrat chovanim do raného vyvoje
jedince (regrese), vnitini prozivani jedinec dava najevo klamavym pievracenym
vystupovanim (inverze), izolovani a uzavieni se pfed onemocnénim (popirani),
sebeobvinovani, pfi¢inou problému se neopravnéné stava okoli atd.

Néktery jedinec voli strategie zvladani chronického onemocnéni kladné, dalsi
disponuje zapornymi strategiemi zvladani. Mnohdy se jedinci z prvni skupiny lidi
zméni jeho dosavadni pfistup k zZivotu. Nezatézuje se jiz zalezitostmi, které neni
schopen vykonavat z divodu zmény svého zdravotniho stavu. Piestane se zatézovat
zapory chronického onemocnéni a na jiném zivoté s chronickou chorobou hleda
pozitiva. Za¢ne zit Zivot s touto chorobou a vnima ho jako ptilezitost k vykonavani véci,
kterym by diive nepiikladal svoji pozornost (napf. zména Zivotniho stylu, zlepSeni

vztahil v rodiné atd. (Dunkel-Schetterova in Ktivohlavy, 2002, s. 131).

Faze vyrovnani se s téZkou situaci dle Kiibler-Rossové

Faze vyrovnani se stézkou situaci v Zivoté jedince prochazi nejen samotny

jednotlivec, ale i jeho blizké okoli (SvatoSova, 2011, s. 23).
Kiibler-Rossova rozd¢lila faze do péti skupin (Svatosova, 2011, s. 25):
o faze prekvapeni — prozivani Soku a popirani situace,
. faze zloby — pocity nespravedlnosti, hledani vinika,
. faze smlouvani — vyjednavani a hledani feseni,
o faze smutku — pocity strachu a ztrat,

o faze smifeni — pfijeti situace, prozivani vnitini rovnovahy.
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Kftivohlavy (1989, 9-11) zmitiuje nultou f4zi nemoci. V tomto stadiu jedinec zacina
pozorovat, vnimat signaly zmény svého téla a navstivi 1ékafe. Podle Kiibler-Rossové

(In Vagnerova, 2008, s. 86) tato faze konci stanovenim diagndzy onemocnéni.

Prozivani jednotlivych fazi je individualni. Stadia mohou probihat soucasné,
V rizném cCasovém horizontu. (SvatoSova, 2011, s. 24). Faze se opakuji ¢i preskakuji
anebo se nemusi objevit viibec a jedinec se v urcité fazi zastavi (Zacharova a kol., 2007,
s. 100). Dle Kiibler-Rossové (In Svatosova, 2011, s. 25) je tieba odlisit pfijeti diagnozy
od rezignace.

V §irS§im pohledu se pribéh onemocnéni vyznacuje individualnosti a jedinecnosti,
(Ktivohlavy, 2002, s. 107), ale zaroven prozivanim a vyrovnanim se s chorobou
shodnymi znaky u riiznych jedinct (Svatosova, 2011, s. 23).

Jednotlivec prochézejici urcitymi fazemi vyrovndni se s onemocnénim proziva
sttidajici se pocity tUzkosti, strachu, bezradnosti, hnévu, smutku a usili chorobu
akceptovat (Vagnerova, 2008, s. 86-88).

Etapa pfijeti onemocnéni se nemusi u jedince objevit. MiiZe se stat, Ze se pacient
vlivem onemocnéni citi jako obét, ma zaporny postoj nejen K nemoci, ale ke vSemu

okolo n¢j (Kiivohlavy, 1989, s. 59).

Proces vyrovnani se s chronickym onemocnénim miZe byt negativné ovlivnén
stitidanim obdobi projevii onemocnéni. Béhem faze remise mize jedinec nabyt dojmu,

ze jeho lepsi zdravotni stav je konecny (Vagnerova, 2008, s. 88).

Jinou reakci je pasivita se znaky deprese. Pokud je u jedince pfitomna deprese,
muze se okoli nékdy nespravné zdat, ze se jiz zvladl vhodnym zplisobem vyrovnat
se s vlastnim onemocnénim (Beran a kol., 2010, s. 109).

Respektovat realitu je velmi dualezité, aby se piedeslo zklamani nejen u jedince
s nemoci, ale 1 jeho rodiny, 1€kate. Pojmenovani cile je vyznamné, 1 kdyz se pribéhem
onemocnéni muze zménit, napiiklad z plného zdravi k pfijeti probléma v souvislosti
s chronickou nemoci. Vyrovnani se s onemocnénim prospéje, pokud je cil shodny nejen
pro jedince snemoci, ale pro jeho blizké okoli i lékafe (SvatoSova, 2011, s. 15).
Tézkosti mlze zplsobit, pokud se jednotlivec nachdzi ve fazi smifeni, ale jeho blizké
okoli proziva fazi jinou (SvatoSova, 2011, s. 24).

Je bézné, ze jedinci s roztrousenou sklerdzou a jejich blizei neptijmou ihned fakt,

ze je roztrouSena skleroza nevyléitelnym onemocnénim. Burnfield (1998, s. 42)

33



Kk procesu prijeti onemocnéni tika, ze: Vétsine lidi trva velmi dlouho, nez najdou urcitou
rovnovahu mezi tim uplné se vzdat a uporné bojovat proti nécemu, co je nevyhnutelné.
Musime si vSichni prozit pocity zklamani, smutku, Soku a vzteku predtim, nez jsme
schopni prijmout nase nové hranice a omezeni, nalézt novy smysl zZivota a objevit s nim
| nové moznosti.

Jiny smysl v Zivot¢€ jedince se stava znamenim dobrého piijeti diagndzy. Na druhou
stranu, nekteti jedinci se s onemocnénim nikdy nevyrovnaji a jejich novym zdmeérem
Zivota se stava klamné uzdraveni se (Vagnerova, 2008, s. 88). Nad¢je je totiz pro fazi

smifeni se s nemoci vyznamnym faktorem (Zacharova a kol., 2007, s. 100).
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9 OPORA

Osobni spokojenost v zivoté jedince se zavaznym onemocnénim muze byt
pozitivnim zplsobem ovlivnéna Umérné poskytnutou psychosocialni oporou
(Vagnerova, 2008, s. 91). Avsak muze se stat, ze jedinec s nemoci ocekava oporu

V nemoci az nadmérné a nemoc se stane jeho zivotnim stylem (Irmis, 2014, s. 41).

Socialni opora poméha jedinci zmirnit jeho nelehkou situaci. Dle rozsahu socialni
opory se daji rozdélit do tii skupin: pomoc poskytnuta spole¢nosti, specifickou socilni
skupinou anebo ptima pomoc od blizkého ¢lovéka (Kiivohlavy, 2009, s. 95).

Zajem, vyslechnuti, pochopeni a emocni podpora jsou ucinnym terapeutickym

prostiedkem (Beran a kol., 2010, s. 111).

9.1 Podpora osob s roztrousenou skler6zou

Protoze jedinec predpoklada, ze 1ékat dokaze vylécit jeho chronické nevylécitelné
onemocnéni, ztrdci mnohokrat 1ékat jeho divéru. Neni vyjimkou, Ze jistotu zacne
¢loveék s vleklou chorobou hledat u 1éCitele a mezi Iékafem a pacientem dochazi
k neshodam. Vlivem nemoci je negativné ovlivnéno emocni ladéni jedince,
které nedorozuméni mezi oSetfujicim Iékafem a jedincem jen znéasobuje. Zacina byt
bézné, ze pokud pacient nedostane od svého lékafe dostate¢né informace, nebo
si jedinec nevi rady, jak snimi vrealném zivoté nalozit, obraci Se na organizace
podporujici a sdruZzujici osoby s nevylé€itelnymi onemocnénimi (Kitivohlavy, 2002,
s. 132).

Unie Roska je jednim ze sdruZeni, které podporuji jedince s onemocnénim
roztrousend skler6za. Tento spolek ma celostatni charakter, fungujici v ramci
regionalnich sdruZeni. Zakladem je podporovat jedince a motivovat ho ke zlepSeni
fyzické kondice, integrovat ho do socidlniho prostfedi, poskytnout vyménu informaci
0 nemoci, informace prostfednictvim seminait, ¢asopisi a knih, poradenstvi. S ohledem
na zdravotni problémy zpiisobené onemocnénim, jsou realizovany piednéasky a rGzna
pohybova cviCeni Vramci regionalnich spolkti Unie Roska, co nejblize pacientovi

(http://www.roska.eu/o-nas/poslani).
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10 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

V teoretické Casti bakalaiské prace byly shrnuty informace k dané problematice
kvality zivota u osob s chronickym onemocnénim. V tomto piipadé zacileném na 0soby
s onemocnénim roztrousend skleréza. Byly vymezeny zakladni pojmy tykajici se této
nemoci, piedev§im v oblastech piiznaku, diagnostiky a vlivu onemocnéni na vymezené
sféry zivota.

Z dostupné literatury byly vybrany zasadni informace a nazory jednotlivych autorii
k zvolené problematice. VySe zminéni autofi se vénuji dané problematice dlouhodobé
areprezentuji odborniky ve svém oboru, proto byla pravé jejich zjisténi a nazory
zatazeny do teoretického zakladu této bakalarské prace. Na podkladé této teorie byla

vystavena vyzkumna prakticka ¢ast bakalarské préce.
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11 VYZKUMNA CAST

11.1 Vyzkumny problém

Onemocnéni  roztrouSend skleré6za postihuje mladé jedince predevSim
Vv produktivnim véku zivota, mezi 20 — 40 lety. Vyznamnym zplisobem ovliviiuje
kvalitu zivota jedinct a zasahuje do vSech oblasti jejich Zivota. Roztrousena sklerdza je
nevylécitelné onemocnéni, kdy se jedinec musi naucit zit stouto nemoci po cely
svlj zivot. Pro jedince neni jednoduché se s timto onemocnénim vyrovnat, protoze tato

nemoc piinasi rizna uskali do jeho zivota, kterd musi prekonavat.

11.2 Cile prace a vyzkumné otazky

Cilem bakalafské prace bylo zmapovat faktory pfijeti tohoto onemocnéni. Dal§im
cilem prace bylo zjistit, jak roztrousena skler6za ovliviiuje kvalitu Zivota jedinct S timto

onemocnénim. Byly definovany tyto vyzkumné otazky:

1. V jakych oblastech vnimaji jedinci s roztrousenou sklerézou toto onemocnéni
jako nejvétsi pritez?
2. Co nebo kdo jim nejvice v zivoté sonemocnénim roztrouSend sklerdza

pomohlo?

11.3 Metodika vyzkumu

Bakalarskd prace byla zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu piedevSim
z dvodu zvoleného tématu bakalaiské prace, malého poctu respondenti a snahy
pohlizet na jev ofima zkoumanych osob. Disman (2011, s. 285) uvadi, ze kvalitativni

ptistup je nenumerické Setreni a interpretace socialni reality.

U kvalitativniho vyzkumu je zamérem pochopit jedince v uréitych socialnich
situacich, kdy o rozsahu sd¢lovanych informacich rozhoduje pfedev§im respondent.
Jsou vyuzivany piedev§im metody vyzkumu, pro které je charakteristicky osobni
kontakt mezi tazatelem a respondentem. U kazdého respondenta je respektovana jeho
individualita (Gavora, 2000, s. 31-32).

Vyzkumné Setieni probihalo v mésici tnoru 2016. Zamérnym ucelovym vybérem
byl vytvofen vyzkumny soubor 9 respondentti s diagndzou roztrousené sklerozy, jehoz
vysledky nebude mozné zobecnit. Na zacatku byli respondenti seznameni s tématem

bakalafské prace a cilem vyzkumu. Pokud osloveni respondenti souhlasili se spolupraci
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na empirickém Setfeni, byla s nimi dohodnuta individualn¢ schiizka, kterd probihala
vétSinou v prostfedi bytu respondenta. Pouze tfi schiizky z deviti probihaly v jiném nez

domécim prostiedi.

11.4 Metoda sbéru dat
Polostrukturovany hloubkovy rozhovor

Data potiebna pro vyzkumnou cast byla ziskana technikou hloubkového rozhovoru.
Jedna se o Casto pouzivanou, ale pro tazatele obtiznou metodu. Zamérem této metody je
hlubsi proniknuti do zkoumaného jevu a pochopeni postoji respondenttt (Svaficek
in Svaiicek, Sed’ova a kol., 2007 s. 159-160).

Pfed samotnym rozhovorem byl respondentim ptedlozen Informovany souhlas
(ptiloha €. 1), kde byli respondenti znovu seznameni s cilem a tématem této bakalaiské
prace. Podpisem tohoto tiskopisu byl vyjadien souhlas se spolupraci na tomto
vyzkumu. VSech 9 respondentli vyjadfilo souhlas k nahravani rozhovoru na audio

zaznam.

Pro tuto praci byl zvolen polostrukturovany hloubkovy rozhovor. Seznam pfedem
piipravenych otevienych otazek (ptiloha ¢. 2) byl podkladem rozhovoru. Dotazovani
méli volny prostor pro své odpovédi bez zasahu tazatele (Ukazka autentického
rozhovoru s respondentem Vv piiloze ¢. 3). U nékterych respondenti se V prubéhu

rozhovoru zménilo potadi otdzek, obsah a formulace.

Ani jeden dotazovany nevyuZil mozZnosti nezodpovézeni otdzky, i preruSeni

anebo dokonce ukonéeni rozhovoru.

Koncept SEIQoL

Subjektivni hodnoceni kvality Zivota konkrétniho jedince jsou zjiStovany napiiklad
metodou méfeni SEIQoL. Vyvoj v case pIné koresponduje s rozvojem osobnosti
Cloveéka a plné respektuje zmeény v nazorech a potiebach. Stredem zajmu je spokojenost

s kvalitou Zivota konkrétniho jedince na zéklad€ jeho smétovani v Zivoté, individualné

preferovanych hodnot atd. (Kfivohlavy, 2001, s. 243-244).

Kvalita Zivota v pojeti metody SEIQoL je subjektivni. Tato metoda respektuje
individualitu kazdého jedince a vysledkem je osobni pohled dotazovaného (Ktivohlavy,

2002, s. 172). Mezi negativa této metody patii narocnost na cas, zpracovani a od
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dotazovanych pozadavek komunikani dovednosti a mentalni schopnosti (Mares$

in Mares a kol., 2008, s. 98).

Po rozhovoru byl respondentiim piedlozen dotaznik kvality zivota SEIQoL (ptiloha
4) v pojeti Kiivohlavého (2009, s. 248) a dostali instrukce k vyplnéni. Sami si urcili
a zhodnotili pét cilt a oblasti Zivota, které jsou pro né vyznamné. V procentech vyjadiili
spokojenost s dosazenim téchto Zivotnich témat a dale dulezitost pro jejich zivot.
Nakonec na ptfimce vyjadiili kiizkem spokojenost se svym zivotem (Kftivohlavy, 2009,
S. 244-247).

11.5 Zpracovani dat

Piimou transkripci byly rozhovory doslovné piepsany do pisemné formy
(Autenticky piepis rozhovoru srespondentem v ptiloze ¢. 4). Na zéakladé ptani
respondentli byly rozhovory po piepsani do pisemné podoby v audio podobé smazany.
Z divodu zachovani anonymity byla respondentim v pisemné formé rozhovort

a dotaznik SEIQoL dana fiktivni jména, aby nemohlo dojit k jejich identifikaci.

Nasledné byly rozhovory v pisemné podobé& zpracovany technikou otevieného
kédovani.

Oteviené kodovani je zakladnim komponentem zakotvené teorie. Tato technika je
povazovana za jednoduchou a pfitom univerzalni metodu analyzy dat. Jednotky v textu
jsou béhem tohoto procesu oznaceny a pojmenovany kodem. Jednotka je vyznamovym
celkem, kdy mize vyzkumnikem dojit k vyznaceni pouze slova, ale i1 celého odstavce
(Sedova in Svaficek, Sedova a kol., 2007 s. 211-214). Ukazka tohoto postupu je

uvedena v nasledujici tabulce.
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Ukazka otevieného kdédovani

Vyznamovy celek Kaod
...Pocity strachu... Strach
...lidi, kteri jsou postizeny stejnou Sdileni

nemoci, i kdyz ma treba jiny formy nebo
jinou intenzitu anebo je s atakama, ja
mam chronicko-progresivni formu a ty

ataky uz tak nemam, ale urcite ty lidi jsou

si bliZsi. ..

Tabulka ¢. 1: Zdroj vlastni

Jednotlivé kody, které prislusely podobnému jevu, byly seskupeny do nadiazenych
kategorii (Sed’ové in Svatitek, Sedova a kol., 2007, s. 221). Nasledujici tabulka
ptredklada piiklady kategorizace.

Ukazka kategorizace

Kod Kategorie
Strach Prozivani nemoci
Sdileni Lidé¢ se stejnou nemoci

Tabulka ¢. 2: Zdroj vlastni

V této praci bylo pouZito pouze oteviené¢ho kddovani a nadstavbou ji byla technika
vylozeni karet. Jde zkrdtka o to, Ze vyzkumnik vezme kategorizovany seznam kodu,
kategorie vzniklé skrze otevirené kodovani usporada do néjakého obrazce ci linky a na
zdakladeé tohoto usporadani sestavi text tak, Ze je vlastné prevypravenim obsahu
Jednotlivych kategorii (Sedové in Svaricek, Sed'ova a kol., 2007, s. 226). Kategorie,
které nejsou ve vztahu k vyzkumné otazce, nemusi byt do analyzy zahrnuty (Sed’ova
in Svaticek, Sed’ova a kol., 2007, s. 226).

Vyplnéné dotazniky SEIQoL zjist'ujici subjektivni kvalitu Zivota byly zpracovany,
vyhodnoceny (Kitivohlavy, 2009, s. 247)a nasledné zaneseny do tabulky (kap. 12.2).
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11.6 Charakteristika vyzkumného souboru

Zamérnym ucelovym vybérem byl vytvofen vyzkumny soubor 9 respondentii
s diagn6zou roztrouSend skler6za, zijicich v domécim prostiedi. Pro tuto praci nebyl
podstatny veék a pohlavi respondentd. VSichni dotazovani byli zaroven ¢leny regionalni
Unie Roska Vv kraji Vysoc¢ina. Osloveni byli ¢lenové Unie Roska Jihlava, Havlickav

Brod a Zd’4r nad Sazavou.
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12 VYSLEDKY

12.1 Vysledky z hloubkovych rozhovort

Analyza rozhovorit probéhla pomoci zékladni slozky zakotvené teorie a to
otevienym kodovanim. Na zaklad¢ vyznamu byla v textu vymezena urcitd ¢ast useku
até byl ptidélen kod. Podle podobnosti a obsahu byly tyto pojmy uskupeny
pod kategorie. Timto postupem vznikly tyto kategorie:

. sdéleni diagnozy,

° zdravotni stav,

. vztah s 1ékafem,

. prozivani nemoci,

. informace o nemoci,
o lidé se stejnou nemoci,
o partnersky vztah,

° rodinné zazemi,

o pratelské vztahy,

. pracovni zazemi,

° finan¢ni situace,

o vefejnost,

o zajmove aktivity,

° zisk z nemoci.

Kategorie: Sdéleni diagnozy

Tato kategorie zahrnuje kody: 1ékafem, z 1ékatské zpravy, rodi¢lim i pfi plnoletosti,
jina diagnoza, ¢ekani na vysledky z vySetfeni.

Zajimavym zjiSténim bylo, Ze i pfes plnoletost respondent komunikoval lékart
0 diagndze vice s jejich rodici. Na tomto se shoduje Petra, které byla diagndza zjisténa
v 18 letech a Lenka, které roztrouSenou sklerdzu zjistili v 21 letech. Petra uvedla: 4 az
v Praze, v nemocnici, kdyz to diagnostikovali, tak mi rekli, Ze to je roztrousenda skleroza,

ale vzhledem k tomu, ze jsem byla mlada ve svy podstate, tak spis to rekli rodiciim.
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Dva respondenti z deviti uvedli, Zze jim byla nejprve sdélena jina diagnoza.
Od I¢kate se dozveédéli, ze maji nador a o spravné diagnoze se dozveédéli, az postupem
Casu. Julie méla stejnou zkuSenost: Tenkrdt jeste nebyly takovy vySetrovaci metody,
se spokojili s tim, Ze je to nador na mozku a vic to neresili, nikdo po tom nepdtral, jaky
Jje ditvod potizi, ktery mam.

Informanti, ktefi se s roztrousenou sklerozou setkali jiz v minulosti, casto
predpokladali, 0 jaké onemocnéni se jedna. Pokud pro né byly informace od lékaie
nedostacujici anebo jim nerozuméli, tak si fakta o této nemoci hledali z jinych zdroju
(kap. 7.1, 9.1).

Kategorie: Zdravotni stav

Odpovédi respondentit potvrzuji variabilitu ptiznaki této nemoci (kap. 5.3).
Béhem rozhovoru dotazovani zminili zdravotni problémy, které jim tato nemoc pfinesla
a které jim negativné ovliviiuji jejich Zivot (kap. 4, 5). Tyto zminéné zdravotni
problémy jsou kody této kategorie: zdvojené vidéni, snizena pozornost, inkontinence,
zavraté, zakopavani, bolest hlavy, nepfedvidatelnd ataka, ztrata citlivosti, bolest,
zhorSeni hybnosti, brnéni, zhorSeni rovnovahy, stfidani atak a remisi, nezddouci projevy
1écby.

Dotazovani béhem rozhovoru zminili fyzické potize a ukdzalo se, ze jim jsou
riznou mérou prekazkou v libovolném traveni volného casu, diivEjSich zajm,
vykonavani zaméstnani, zachovani stavajici sobéstacnosti, vV mezilidskych vztazich.
Vsem respondentiim fyzické potize zménily jejich Zivotni styl nemoci, napiiklad vétsi
potiebou odpocivani. Jeden informant zminil navic neZadouci projevy 1écby, kdy ma po

aplikaci injekce nevolnost.

Kategorie: Vztah s lékaiem

Tato kategorie navazuje na piedchozi, protoze uz v pocatku spoluprace je vztah
mezi lékatem a pacientem ovlivnén zplisobem sdé€leni diagnozy (kap. 7). V této
kategorii jsou zahrnuty kody: dlivéra, nediivéra.

Pokud byla spoluprace mezi lékafem a pacientem, respondentem zhodnocena
kladné, dochazelo k duveéfe. Respondenti uvedli situace, kdy byli nepfijemné

piekvapeni chovanim lékarfe. V této oblasti je velmi dileZitda komunikace ve formé
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dialogu, aby nedoslo k nedorozuméni a ztrat¢ daveéry (kap. 7.1). Eva sdélila,
ze se dostala do situace, kdy ji od lékafe schazela empatie. Kdyz dostala v nemocnici
ustni doporuceni k zadosti o choditko u svého oSetiujiciho 1ékare, nepochodila. Reakce
1ékate byla, Ze ji maji tuto kompenzacni pomucku koupit jeji déti, které jisté jezdivaji
po dovolenych. Eva uvedla, Ze jeji déti na dovolené nejezdi, protoze ji pomédhaji

V Zivoté s hemoci.

Kategorie: Prozivani nemoci

V této kategorii se objevuje nejvetsi mnozstvi kodh: strach, smutek, hnév, deprese,
stres, bezmoc, nejistota, Uzkost, egocentrismus, Sok, smlouvani, popfeni, smifeni
se s nemoci a rezignace.

Nejvice byl respondenty zmifiovan strach, a to z diivodu: obavy zhorSeni nemoci,
udrZeni stavajici sobé&sta¢nosti, mit déti, z budoucnosti, osamostatnit se. Odpovédi
respondentll ukazaly, ze vyrovnat se s nevylécitelnym onemocnénim neni jednoduché
avelmi casto jim byla pomoci opora od partnera, rodiny, ptatel, moznost setrvat
V zamé&stnani, pfijatelny zdravotni stav, moznost se v€novat z4jmim a aktivni postoj
nauit se snemoci zit. Vliv mél také pristup rodiny, ktera jedince podporovala
pifiméfenym zpisobem a mirou K sob&stacnosti anebo byl jedinec podporovan

V zéavislosti na pomoci ostatnich.

Respondenti na zakladé svych odpovédi potvrdili, Ze kazdy nemoc proZivame
a vyrovnavame se sni jinym individudlnim zpisobem. Nékteré faze vyrovnavani
se s nemoci se opakovaly, jiné se u nékterych neobjevily viibec (kap. 8.1). Ne vzdy bylo

z rozhovorl rozeznatelné, zda se jedna o fazi rezignace ¢i smifeni se s nemoci.

Kategorie: Informace o nemoci

Pokud se respondenti od lékafe dozvédéli informace, které pro né byly
nedostacujici, ziskavali je jinym zpusobem (kap. 9.1). V této kategorii jsou zahrnuty
koédy: od lékare, z knih Unie Roska, negativni zkuSenosti s nemoci z okoli, od lidi ve

sdruzeni Unie Roska, od pratel (zdravotni persondl).

Odpovédi respondent mély shodné znaky. Pokud informanti nevédéli, jakym

onemocnénim trpi, citili pocit nejistoty. Nejcastéji respondenti uvedli, Ze si informace
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0 roztrou$ené sklerdze zjistovali z knih Unie Roska a velmi vyznamnym zdrojem pro

né bylo setkavani s lidmi v regionalnim sdruzeni Unie Roska (kap. 9.1).

Pokud ale méli pfedchozi zkuSenost s timto onemocnénim a pro né podstatna fakta
o roztrousené sklerdze, neobjevilo se u nich tapani v nemoci. Dva z deviti respondentt
maji partnera, kterému byla roztrouSena skler6za diagnostikovana diive nez jim
samotnym. V odpovédich téchto respondentli se neobjevilo piekvapeni, spiSe u své
osoby ocekavali sdéleni této nemoci a informace si nevyhledéavali v jinych zdrojich.
Tteti dotazovana sdélila, ze tuto nemoc meéla kamaradka jeji matky a prekvapenim pro
ni tato nemoc také nebyla. Piedchozi zkuSenost a védomi podstatnych informaci
onemoci ma vliv na prozivani a vyrovnani se s nemoci, coZ potvrzuji rozhovory

S témito respondenty.

Kategorie: Lidé se stejnou nemoci

Dalsi kategorie navazuje na piedchozi a zahrnuje kody: sdileni, vyména zkusSenosti,
vymeéna informaci, spole¢né zajmové aktivity, podpora.

Z rozhovorii s dotazovanymi vyplynulo, ze v zivot¢ snemoci nalezli u lidi
se stejnou nemoci pochopeni, oporu, pomoc, moznost si popovidat o problémech
s nemoci, vyménit si informace a zkusenosti, stravit spole¢né volny ¢as. Komunikace
slidmi se stejnym onemocnénim jim je v Zivoté¢ snemoci podporou (kap. 9.1).
Respondenti se shoduji, ze témto lidem nic vysvétlovat nemusi a pfesto u nich nalezli
pochopeni. Vysvétluji to tim, ze tito 1idé poznali tuto nemoc na vlastni kiizi anebo jsou
blizkymi téchto jedinct a chapou, co Zivot s touto nemoci obndsi. Mezi ne¢kterymi Cleny
regionalniho sdruzeni Unie Roska se vytvofila i ptatelstvi. Dotazovani hodnotili
setkavani s ¢leny sdruzeni kladné.

Respondenti zminovali tyto nové ptatele pii poloZeni téchto otazek: Co Vam je
Vv zivoté s nemoci oporou a pro¢? Jak travite volny ¢as? Pfinesla Vam tato nemoc néco
pozitivniho? VSem respondentim, ktefi jsou ¢leny regionalniho spolku Unie Roska dala
nemoc nové pratele, moznost si s nékym popovidat a nebyt v izolaci od socidlniho
prostiedi. Jeden z respondentti si dokonce s ostatnimi lidmi s roztrousenou skler6zou
povidd pomoci socidlniho webu facebook. Na otazku, co mu nemoc piinesla
pozitivniho, Pavel odpoved€l: Jo, asi hodné prdatel. Co se tyce tieba, je to sice jen pres

facebook, Jana Fika, Ze to je nesmysl pres facebook, ale jako holt mi na ty skupiné treba
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jako s tou roztrousenou sklerozou, to asi, jinak asi, co by takovihle mrcha mohla
prinyst vid'.

Dotazovani se shodli na tom, ze lidé se stejnym onemocnénim jim rozumi a chapou
jejich ptiznaky nemoci, napiiklad Iveta uvedla: Lidi S roztrousenou sklerozou vi, co ta

nemoc dokaze na viastni kuzi, dokdzou se vic vcitit, pochopit.

Kategorie: Partnersky vztah

Tato kategorie obsahuje kody: podpora, ztrata partnera, stejny vztah, popieni

nemoci, piijeti nemoci a zdkaz mit déti.

Respondenti odpovidali na otdzku, jakym zpiisobem se jim zménila kvalita vztaht
Vv roding. Partnersky vztah nemoc uréitym zpiisobem ovlivnila péti z deviti respondenti
(kap. 4). U nékterych vztahl se projevila pomoc v Zivoté s nemoci, jiné vztahy skoncili
rozchodem. Ukonceni vztahu v pribéhu nemoci uvedli dva dotazovani z deviti.
Ze zbyvajicich sedmi informantl v partnerském vztahu jich uvedlo pét partnera jako

oporu Vv zivoté s nemoci.

Eva béhem rozhovoru uvedla, Ze ji manzel pomahd doprovody k lékati: Manzel,
ten mi pomdahd, musi se uvolnit z prace. Kdyz Marcela onemocnéla roztrouSenou
skler6zou a travila Cas sttidavé v nemocnici a laznich, pievzal péci o domacnost a syna
manzel. V prib¢hu rozhovoru se Marcela svéfila, ze v dobé t&€hotenstvi ji 1ékat dité
zakdzal a musela podstoupit zdmérny potrat: Mit dité, tak to mi zakdzali, hnedka, to
Si tam zavolali manzela a rFekli mu, Ze jestli chcete, abyste vozil dité v kocdre
a manzelku na kresle, tak klidné muzete, takze kdyz jsem prisla do jinyho stavu, musela
Jjsem to dat pryc¢. Na otazku, co je ji v Zivoté€ s nemoci oporou odpovédéla: To byl hlavné

manzel.

Naopak néktefi dotazovani v zivoté s nemoci zazili ztratu partnera. Lenky pfitel jeji
onemocnéni nepiijal a doslo k rozchodu: On meél byt v druhym patre, ale ja jsem mu uz
Fikala, Ze tam nemuzu vylizt, ale on si myslel, zZe to vzdycky néjak piijde. On mé bral
jako zdravou, jsem mu pak rekla, Ze to je mozna Skola, rozesli jsme se. Julie na otdzku

zmény vztahti odpovédéla: Vztah s manzelem skoncil rozvodem.

Iveta uvedla, ze diky onemocnéni doslo ve vztahu s partnerem ke sblizeni. Partner

je pro ni opora, ¢imz se shoduje s Marcelou, Pavlou, Pavlem, Petrou.
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Zbyvajici ctyfi respondenti Jan, Pavla, Petra a Pavel se shodli na tom, ze se jim
vztah béhem zivota s nemoci nezménil. Partnefi jim pomédhali a byli oporou pted

I béhem Zivota s nemoci, takze jim nemoc vztah nezménila.

Z kodu je ziejmé, ze i u partneri Se objevuji nékteré faze vyrovnani se S nemoci.

Kategorie: Rodinné zazemi

Dalsi kategorie zahrnuje: podpora, stejné vztahy, zména vztaht, pfijeti nemoci,
popieni nemoci, Sok, opora ve zvifeti (pes).

Zam¢tuje se na rodinné prostiedi jedince s chronickym onemocnénim. VSichni
respondenti v priabéhu rozhovoru zminili rodinu. U rodiny nalézaji pochopeni, podporu
a oporu. Rodina jim pomaha v situacich, které sami nezvladnou, napiiklad fizeni
automobilu. Nemoc s jedincem proziva i jeho rodina. Zit s nemoci se ué¢i nejen samotny
jedinec, ale i jeho rodina, coz je pro pacienta dulezité pro vyrovnani se s nemoci
(kap. 8.1).

Eva, kterd pouziva kompenzacni pomicky, zminila pomoc rodiny: Mdm sestru,
velice teda ochotnou, kterd mé vozi vétsinou na vselijaky tady ty schuzky, rucni prace,
na bazén, do divadla tireba nebo na vystavy. TakzZe jako s tou to mdam lehci. Lenka
se svéftila, ze zvladne pouze pul hodiny chlize a na dovezeni autem rodinou je zavisla.

Pro jedince s nemoci je dulezité, jak jejich nemoc pfijme rodina a vnimaji ji jako
oporu v nemoci. Z odpovédi respondentt také zaznélo, Ze pro né bylo dulezité, jak je
jejich onemocnéni pfijme nejen rodina, ale 1 jejich okoli.

Z odpovédi informantt vyplynulo, Ze je pro né oporou v nemoci podpora partnera,
rodiny a piatel. Partneti a rodina jsou podporou a pomoci v situacich, které nezvladnou.
S prateli mysli také na jiné véci nez na problémy s nemoci. Eva uvedla, Ze u rodiny
nalezla pochopeni pro problémy s nemoci: Rodinny prislusnici chapou bolest a treba
zmeény pohybu a tres a takovy ty nedostatecnosti co se tyCe presnosti pohybu a ty
vselijaky uchylky, tak to chapou daleko vic. Z vyzkumu vyplynulo, ze 1 déti, ktefi se
setkaji s timto onemocnénim u n€koho v rodin€, mu jsou oporou a pomoci. Reakci na
nemoc pocitila Pavla také u svého syna a podstatné pro ni bylo pfijeti nemoci synem.
Kdyz se u Pavly objevily télesné ptiznaky roztrouSené sklerdzy, syn s ni nechtél chodit
na vefejnost a dokonce se stydél s ni jit mimo domov. Nakonec nemoc Pavly ziejmé

pfijal i jeji syn, coz Pavle velmi pomohlo, Ze se za ni na vefejnosti nestyd¢l.
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I rodi¢e jedince prozivaji nemoc (kap. 8.1). Kdyz se rodice Evy dozveédéli, ze ma
jejich dcera roztrouSenou sklerozu, tak se jejich chovani zménilo: Rodice byli takovi
Jjiny, prosté se hroutili trosku, ale nedavali to prede mnou najevo teda. Petra ma stejnou

zkusenost: Nasi z toho byli na prasky.

Kategorie pratelské vztahy

Kategorie pratelské vztahy obsahuje kody: stejné vztahy, zména vztahi, ztrata
ptatel, navrat pratel, ostych, pfijeti nemoci, podpora.

Nevylécitelna nemoc je zatézi nejen pro jedince, ale i pro jeho ptatele (kap. 4).
Jako u partnerského vztahu pocitili dotazovani s nemoci pomoc a podporu piateli anebo
nepochopeni ptateli se zdravim a jejich ztratu. Julie uvedla: Dobri pratelé zustali, ty
cloveka podrzi, ti co asi za nic nestali, ti odesli. Pro Petru se nemoc stala piekazkou pii
traveni volného cCasu s prateli a na otazku, zda se ji zménili pratelé, odpovédéla: Urcite
ty, se kteryma driv, Ze jo, tak to clovek byl zdravej, chodil na zabavy, chodil, tak to uz jsi

nemohla.

Vsichni respondenti meli béhem rozhovoru shodny nazor, ze si diky nemoci nasli
nové pratele a to diky sdruzeni Unie Roska. S témi to prateli je spojuje onemocnéni
roztrouSend skleroza, coZ u pratel se zdravim neni. I u Ivety méla nemoc vliv na kvalitu
vztahl s ptateli: Zmeénila. K nékterym mam diky nemoci bliz, k nekterym dal. Tahle
nemoc neni jen jednordzova udadlost, je s Vama cely Zivot, porad o sobé dava védet.
Nekdy reknou zdravy kamaradky, kolegyné néco, co mi vnitiné ublizi, i kdyZz to tak

nemysli, neuvédomi si to.

Kategorie: Pracovni zazemi

Z rozhovori vyplynulo, Ze je pro jedince ztrata zaméstnani problémem, ktery
s sebou dalsi problémy piinasi (kap. 6). V této kategorii jsou zahrnuty kody: ztrata
zaméstnani, ztrata zamé&stnani s fyzickou aktivitou, zkraceny pracovni tvazek, nesdéleni
diagn6zy zaméstnavateli, zména vztahi, Stejné vztahy, ztrata vztahli, zaméstnani bez
povyseni, pracovni volno (pfiznaky nemoci), podpora zaméstnavatelem (moznost jiného

pracovniho zatazeni).

Jedinci, ktefi z dlivodu nemoci nemohli déle vykovévat zaméstnani, prozivali

pocity ménécennosti a tuto situaci se snazili kompenzovat pii jinych pftilezitostech.
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Ztrata zaméstndni se projevila na potfebach téchto jedincii. Tito jedinci si prali byt
nééim uziteni (kap. 6). Pavla, ktera je v plném invalidnim dichodu uvedla: Ja bych
chtéla treba néco, abych byla nécim uzitecna i pro spolecnost jeste.

Ztrata zaméstnani vlivem nemoci s sebou pfinadsi zat€z na financni situaci nejen
jedince, ale i celé jeho rodiny (kap. 6). Vzhledem k onemocnéni musi jedinci Castéji
absolvovat cesty k lékafi, pro né€které byla nutnost koupé kompenzacni pomicky.
Janovi byl zamitnut ptispévek na elektricky invalidni vozik: Ja mdm ted’ tady ten vozik,
co jsme si koupili. Protoze kdyz jsme Zadali o prispévek na socidlce, tak to zamitli

rovnou, tak jsme si ho koupili sami.

Lenka sdé¢lila, ze i pies ovlivnénou finan¢ni situaci nemoci, je se svym ¢asteCnym
invalidnim dGchodem a zaméstnanim na zkraceny pracovni uvazek spokojend. Na
druhou stranu sdélila, ze kdyby nebydlela u rodi¢l, neméla by na zaplaceni thrady

bydleni.

Z rozhovori vyplynulo, Ze Zadny z respondentii nebydli sam a ani by bydlet sami
Z finan¢nich divodl nezvladli. Nemoci je ovlivnéna financni situace celé rodiny, ktera
je respondentovi podporou a pomaha mu. V partnerském vztahu je tiha finan¢niho
zajisténi na partnerovi. Pokud informanti mohli setrvat v zaméstnani, velmi jim
pomohlo, Ze se mohli se svym onemocnénim svétit zaméstnavateli. Naptiiklad Jan
uvedl, Ze po sd¢leni diagnézy zaméstnavateli se dohodl na moznosti zkraceného
pracovniho Gvazku: Tenkrat, kdyz mi to nasli tu nemoc, tak jsem Sel za séfem, tak jsem
mu to rekl, kdybych to nestihal, jestli by si mé tam nechal na pul uvazku, a on rekl, jo
uplné v pohodé. Na druhou stranu mélo sdéleni zaméstnavateli také vliv na jejich
pusobeni v zaméstnani. Na otazku, jakym zplisobem byla ovlivnéna finan¢ni situace
nemoci, odpovédéla Marcela: Mno to jo, protoze vlastné jsem nemohla v praci
postupovat vys. Nevim, co bych rekla. Zaméstnani jsem méla, ale nemohla jsem jit na
Vvy$si funkci.

Pracovni vztahy se u vSech respondentt se ztratou zamé&stnani ukoncily. Pfi setrvani
v zaméstnani uvedli dotazovani, ze byly vztahy s kolegy stejné anebo se jejich kvalita

nemoci zmeénila.

U jedinct se zdravotnim handicapem navic ztrata zaméstnani negativné puasobi
na socialni interakci jedince (kap. 6.3). Petra vystizné uvedla: Kdyby clovek byl zdravej,
byl by vic mezi lidmi. Takhle ses zaviend doma, je to o nicem, co mas tady cely dny

delat, povidat si se psema akorat, se takhle nikam nedostanu ve svy podstate.
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Respondentiim, ktefi zaZzili trvalou ztrdtu zaméstnani, se navic snizilo sebevédomi.
Petra pobira plny invalidni diichod a ma problém nejen s chtizi. Na otazku, jak ji nemoc
zménila zivotni plany, odpovédéla: Tak musela jsem prestat délat, protoze jsem na tom
byla Spatné. Clovék se citil ménécennej, ze nemohl nic, diive jsem chodila, ted jsem
nemohla, to je slozity.

Ztrata zaméstnani je, myslim si, zat€zi a negativnim zptsobem ovliviiuje prozivani
nemoci. Eva uvedla, Ze ji nemoc zménila zivotni plany takto: Mno vzhledem k tomu, ze
se nabalily jeste takovy dalsi diagnozy a vsechny pomérné tezky, tak jsem veédela, Ze
jako po ty pracovni strance budu absolutné vyrazena z dalsiho procesu, protoze ja jsem
délala v zemédelstvi a fyzicky pomérné hodné tézkou praci, délala jsem u toho teda
| technicku. Tak tam jsem méla jistotu, Ze do prdace uz nepujdu, byla jsem zkrdtka
| psychicky rozhozend. Dostavala jsem takovy jakoby zdchvaty stresu a d, necitila jsem

se V podstaté vitbec dobre mno.

Kategorie: Finanéni situace

Jak jiz bylo zminéno v pfedchozi kategorii, nemoc je Casto faktorem ztraty
zamé&stnani. Kategorie pracovni zazemi a finan¢ni situace se prolinaji. Tato kategorie
obsahuje kody: ¢asteény a plny invalidni diichod, stejné, nemoc jako zatéz, nemoznost
osamostatnit se, zména u celé rodiny.

Pokud u jedince dojde k odchodu z prace, negativnim zpisobem se to projevi na
finanéni situaci nejen jedince, ale celé jeho rodiny (kap. 6). S nemoci souvisi dalsi
ekonomickd zat€z a to napiiklad: cestovani k lékafi, platba za Iéky, ndkup
kompenzacnich pomtcek. Ev€ byl pfisliben plny invalidni dachod, ktery ji byl ale
nakonec zamitnut. Komise ji sdélila, Ze si musi zazadat o ¢aste¢ny invalidni dichod a
nez se vse vyfidilo, pobirala v letech 2005 ¢astku ve vysi 1161,- K¢&. Eva sdélila, Ze to
bylo hodn¢ narocné. Nejen, Ze v té dobé musela doplacet spoustu 1€kl v plné vysi, ale
zaroven dopravu autem do nemocnice pokud nemohl nékdo zrodiny. Pokud byl
doprovodem manzel, musel si jesté vytidit pracovni volno.

Dalsim zjisténim v prubéhu rozhovoru bylo, Ze pokud plnolety jedinec
S onemocnénim nema partnera, ¢asto je podporovan svymi rodi¢i. Lence je 36 let, bydli

u rodict a uvedla, ze by se nezvladla osamostatnit.

Sedmi respondentim z deviti nemoc ovlivnila finan¢ni situaci v ndvaznosti na

dopady zmén v oblasti pracovniho zazemi.
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Kategorie: Verejnost
Z rozhovorit bylo zjisténo, ze do této kategorie nalezi kody: pocit odliSnosti,
nedostatek informaci o nemoci, pochopeni az vlastni zkuSenosti, informace predavané

vetejnosti jedincem s nemoci.

Sest rozhovorti z deviti se shodovalo v tom, Ze lidem s touto nemoci nejvice rozumi
jedinci, kteti maji vlastni zkusSenosti s timto onemocnénim. Lidem se zdravim dle téchto
respondentti chybi také informace o této nemoci. U nékterych respondentt byl zjistén
pocit odlisnosti od lidi se zdravim a piislusnosti k minorité¢ jedinct se stejnou nemoci,
z rozhovort lze ptredpokladat, ze postoj spolecnosti v urcitych situacich byl zplisobeny

praveé nedostatkem povédomi o této nemoci (kap. 4).

Kategorie: Zajmové aktivity

Do této kategorie ndlezi tyto koédy: pfiznaky nemoci prekazkou, ztrita, zména,
stejné, socidlni izolace (zimni obdobi), omezeny vybér.

Vyzkumem bylo zji$t€éno, ze vSem respondentim, ktefi vykondvali pted
onemocnénim fyzické aktivity, se tato oblast zménila vyraznym zplsobem a museli
nemoci své zdjmy pfizpisobit. Z divodu zdravotniho handicapu u nich doslo k uplné
ztraté konicku s fyzickou aktivitou anebo Kk jejich zméné. Napiiklad Jan, ktery se diive
aktivné vénoval sportu, béhal, jezdil na kole a lyzoval, se musel z divodu zdravotniho
omezeni se svymi pivodnimi koni¢ky rozloucit a své nové ptizptisobil nemoci: Doma si
cvicim na Zebrinach nebo na zemi, snazim se, kdyz to jde se pohybovat. Bavi mé vareni,
dam si tam sesl, chvili stojim, drzim se futer nebo chvilku sedim.

Dotazovanym, ktefi maji zajmy bez potieby fyzické kondice a zdravotni problémy
jim nevadi, se pivodni koni¢ky nezménily a stale se jim vénuji. Tito respondenti
se vénuji naptiklad lusténi kiizovek, Cetbé, sledovani védomostnich potadi, kratkym

prochazkam.

Kategorie: Zisk z nemoci
Vyzkumem bylo zjisténo, ze K této kategorii piislusi kody: novy konicek, nova
pratelstvi, péCe rodi¢i 1 pii plnoletosti, zmeéna hodnot, sbliZzeni s partnerem, sblizeni

s rodinou, impuls, Zadny.
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Tfem respondentim nemoc nic pozitivniho nepfinesla. Zbyvajicim Sesti
informantim nemoc dala hlavné nové pratele, predev§im z fad ¢lent Unie Roska. Dale
byla zminéna zména hodnot, kdy si vazi i malickosti a sbliZzeni s rodinou, partnerem.
Pro nékteré bylo onemocnéni dokonce impulsem ke ztraté ostychu mluvit s lidmi anebo

zacit studovat, nemoc pro n¢ byla impulsem jinych motivii (kap. 8).

12.2 Vysledky dotaznikového Setfeni SEIQoL

U respondenttl byla zjistovana kvalita zivota s onemocnénim roztrousena skleroza,
vyhodnocenad pomoci metody SEIQoL. Respondenti do dotazniku této metody
(Ktivohlavy, 2009, s. 248) vypliovali pét témat, kterd jsou pro né v zZivoté dilezita.
Vsech devét respondentii uvedlo oblast zdravi, kdy pro né bylo dilezit¢ zejména
zachovani stavajiciho zdravotniho stavu. Dale vSichni uvedli rodinu, jako oblast, ktera
je pro n¢ velmi dilezitad. Dotazovani uvedli jesté tato Zivotni témata: partner, pratelé,
zajmy, prace, kognitivni kondice, 1écba, duSevni rovnovdha (Ukazka Autentického

dotazniku SEIQoL vyplnéného respondentem a jeho vyhodnoceni v pfiloze €. 5).

Vyhodnoceni dotazniku SEIQoL

Respondenti Hodnota kvality Mira spokojenosti

Zivota v % se zivotem v %
Eva 59,0 28,0
Iveta 72,0 78,0
Jan 100,0 77,0
Julie 83,0 68,0
Lenka 79,0 72,0
Marcela 78,0 81,0
Pavel 100,0 100,0
Pavla 70,0 66,0
Petra 64,0 37,0
Primérna vyse 78,3 67,4

Tabulka ¢.

3: Zdroj vlastni
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Zivotni témata respondentii vykazovala uréité shodné znaky (napf. zdravi, rodina),
na druhou stranu byly zjistény i odliSnosti v upfednostiiovanych tématech. Jaka témata
respondent zapiSe, jakou uvede miru spokojenosti se zivotem na piimce, totiz zalezi na
jeho momentalni situaci (Ktivohlavy, 2002, s. 173).
zivota a zaroven také miru spokojenosti se zZivotem, zatimco respondent Pavel mé¢l
vyslednou hodnotu kvality zivota nejvyS$i a i jeho zakreslena mira spokojenosti
se zivotem byla jednou z nejvyssich hodnot. Lze tedy predpokladat, Ze respondent Pavel

je nyni se svym zivotem velmi spokojeny.
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13 SHRNUTI VYSLEDKU VYZKUMNEHO SETRENI

V této bakalafské praci byla sledovana kvalita zivota u 9 respondentd. Pies
jednotlivé odlisnosti v diagnostice, pribehu i v celkovém prozivani nemoci byly béhem
vyzkumu zjistény 1 spole¢né prvky ve sledovanych oblastech. Vyzkumnym zamérem
bylo odhalit nejvétsi uskali onemocnéni, a co naopak nejvice pomohlo respondentim
pti pirekondvani téchto tiskali.

Z odpovédi respondenti bylo zjisténo, ze je pro né velmi dulezité jakym zptusobem
jim byla sdélena diagndza a zda dostali podstatné informace o nemoci, kterym rozuméli.
Pokud pro né informace od 1ékafe nebyly dostacujici, tak je shanéli z jiného zdroje,
nejcastéji z knth Unie Roska, kterd je sdruzenim podporujici nejen pacienty s touto
nemoci. Dobou zjistovani podstatnych informaci o nemoci se u nich prodluzovalo

obdobi prozivani nejistoty a strachu.

Vyzkumem se zjistilo, Ze nemoc svymi pfiznaky ovlivnila Zivot respondenti.
Zhor$eni zdravotniho stavu vlivem nemoci bylo v koherenci s jejich moznosti setrvat
V zamé&stnani a také vénovat se diivéjsim fyzickym aktivitim. Pokud nemoc znamenala
onemocnénim vyrovnat. Velkou oporou jim v tyto chvile byl nej€astéji partner a rodina.
Pokud se ale nemoci pfizpasobili, ¢asto se snazili ztratu zaméstnani a diivéjSich

fyzickych aktivit kompenzovat.

Zajimavym zji$ténim bylo, Ze pokud tuto nemoc mél jiZ partner respondenta nebo
jejich znamy, pfijali toto onemocnéni s vétsim klidem.

Tato nemoc u nich zpiasobila potiebu planovat a piizpusobovat se zméné

zdravotniho stavu. Sviij zivotni styl museli pfizplsobit nemoci.

Respondentim pomohlo, pokud o své nemoci mohli s n€ékym mluvit a sdilet ji.
Vsichni respondenti byli ¢leny regionalniho sdruzeni Unie Roska a mluvili o tomto
spolku velmi kladné. Tato organizace zajistuje setkavani lidi s roztrousenou sklerdzou
(kap. 9.1). Zdalo se, ze respondentim velmi pomohlo, Ze si mohli vyménovat
zkuSenosti, informace o tomto onemocnéni a travit volny cas spole¢né aktivitami,
které byly pfizplisobeny jejich zdravotnimu stavu s lidmi, ktefi maji tuto nemoc. Dvé
zivotem, byly v invalidnim diichodu a i pfes socidlni izolaci se setkdvaly s ptateli na

setkavanich regionalniho sdruzeni Unie Roska.
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Slidmi se zdravim dochazelo v urcitych situacich casto k nedorozuméni.
Dotazovani Casto odpovidali, ze laickd vefejnost neni o této nemoci dostatecné

informovana a ze zdravym lidem chybi empatie, kterou nalezli u lidi s touto nemoci.

Vyrovnani se s nemoci s sebou pfinasi casto zménu hodnot ve svém Zivoté
a nutnost pozitivniho mysleni. U v8ech respondenti byl zjistén zisk z nemoci. Jedinci
nalezli nova pratelstvi, Casto se sblizili s partnerem a rodinou anebo byla nemoc
impulsem pro ztratu ostychu (napf. pfi setkavani s lidmi nebo impuls zvySeni svého
vzdelani). Lze predpokladat, ze u dotazovanych dosSlo nemoci ke zméné hodnot.
| zménou zdravotniho stavu, vlivem nemoci na zaméstnani, zajmy, vztahy s rodinou
a okolim, finan¢ni situaci, byly jejich hodnoty kvality Zivota a miry spokojenosti
se zivotem vysoké.

I pfes nemoc jako pfi¢inu zdravotnich problémii a jejich dasledki na zivot jedinc,
byly pomémé vysoké hodnoty kvality zivota a spokojenosti se zivotem u sedmi

respondenttl z deviti.

Pfitomnost této nemoci u sebe jako u vyzkumnika vnimam v souvislosti s timto
vyzkumem s pozitivy, ale také negativy. Od respondentii jsem pii rozhovorech vnimala
diavéru k odpoveédim na otdzky, protoze setkdni na vyzkumném Setfeni nebylo prvnim
diky regiondlnim schiizkdm Unie Roska, jejiz jsem c¢lenem stejné jako vSichni
respondenti. Mozna, Ze by odpovédi dotazovanych nebyly tak obsahlé, kdybych vedla
rozhovor a bylo to nase prvni setkani. Jako negativni se mliZe zdat ma subjektivni
zainteresovanost, mozna by toto vyzkumné Setfeni mélo jiny rozmér, pokud by byl

vyzkumnikem ¢lovék bez tohoto onemocnéni.
V tvodu praktické ¢asti byly polozeny tyto otazky:
1. Vjakych oblastech vnimaji jedinci s roztrouSenou skler6zou toto onemocnéni
jako nejvétsi pritez?
2. Co nebo kdo jim nejvice v zivot€¢ sonemocnénim roztrouSend sklerdza

pomohlo?

vvvvv

oblasti pracovni a vyuZiti volnocasovych aktivit. VétSina respondentli vnima jako
nejvetsi zatéz ztratu zamestnani a z4jmu z doby se zdravim. Ztrata zaméstnani a zména
nepovysSenim ze stavajici pracovni pozice nebo zkracenim pracovniho tivazku s sebou

pfinesla i zménu v oblasti financni, jiz byla ovlivnéna celd rodina pacienta. Samotné
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onemocnéni zatézuje rodinny rozpocet a to predevsim cestami k 1ékafi, vydaji za léky
atp. Ztrata ¢i zména zaméstndni pacienta tuto situaci jesté zhorSila. Vyzkumem bylo
zjisténo, ze dalsi oblast, kterou respondenti hodnotili jako velmi ovlivnénou nemoci,
byla oblast volnocasovych aktivit. Jedinci, ktefi diive vykonavali fyzické aktivity jako
napiiklad be&hani, jizda na kole, se museli s t€émito z4jmy rozloucit a kompenzovat je
zajmy s lehkou fyzickou aktivitou piizptisobené nemoci. Treti oblasti, na kterou méla
roztrouSena sklerdza dle informantt velky vliv, byly vztahy. A to s lékafem, rodinou,
prateli, partnery. Nemoc s pacientem prozivalo a smifovalo se s ni také jeho blizké

okoli, které mu bud’ bylo oporou anebo doslo k rozpadu vztahu.

Kotazce ¢. 2 bylo zrozhovorl zjisténo, ze nejvétsi pomoci se respondentim
dostavalo v rodin€¢ a od partnera. Velmi dulezité pro né bylo pfijeti nemoci blizkym
okolim. Dalsi pomoci, kterd jedinciim byla oporou, byla moznost si s nékym popovidat,
travit s nékym volny ¢as. VSichni respondenti jsou c¢leny regionalniho spolku Unie
Roska a vSichni o tomto sdruzeni mluvili kladné. V ramci tohoto spolku se seznamili
S ostatnimi lidmi se stejnym onemocnénim, s kterymi si mohli vyménovat zkusenosti,
informace 0 nemoci, citili rovnost vztahu, ptislusnost k této skupin€. Toto sdruzeni pro

n¢ bylo dillezitym socidlnim prostfedim.
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14  ZAVER
Cilem bakalaiské prace bylo zmapovat kvalitu zivota jedincl s roztrouSenou

skler6zou a vyrovnani se s timto chronickym onemocnénim.

Teoreticka ¢ast byla vénovana vymezeni pojmt kvality Zivota, chronické nemoci
a jeji problematice. Dale doslo k piiblizeni pojmu opora, zvladani zatézovych situaci.
Tato prace je blize vénovana onemocnéni roztrousend sklerdza, jeji diagnostice,

ptiznakiim a dopadiim na Zivot pacienta.

Pro praktickou ¢ast byl vybran kvalitativni pfistup, metoda zakotvené teorie. Jako
nastroj byl zvolen polostrukturovany hloubkovy rozhovor. Aby mohlo dojit k hlubSimu
poznani problému, byly pro rozhovor zvoleny oteviené otazky, u kterych se v pribéhu
rozhovoru, na zaklad¢ aktudlni situace, ménil jejich obsah, poradi a formulace. Dal$im
nastrojem byl koncept SEIQoL, ktery byl vybran z diivodu respektovéani individuality
pfi zjiStovani kvality Zivota.

Lidsky zivot rozhodné neni snadny. A lidsky zivot s chronickym onemocnénim uz
vilbec ne. Rozhodné neni snadné najit zivotni piistup a vyrovnat se s problematikou
chronického onemocnéni, zvlasté pak pfi tak rozmanitych projevech a komplikacich,

jaké pfinasi pravé onemocnéni roztrousenou sklerézou.

Z vyuzitych teoretickych zdrojii vyplyva, Ze onemocnéni roztrousenou skler6zou je
velmi naro¢né predevSim z hlediska pestrosti projevii a naro¢né diagnostiky. Vcetné
invazivnich vySetfeni typu lumbalni punkce. Nejasna diagnostika u vétSinou mladych
lidi je nesmirné psychicky ndro¢na. Nemocny se po dlouhou dobu nachazi pod tlakem
nejasnych ptfiznaki a Casto projde kolotocem diagnostiky nckolikrat. Pfi¢emZ neni
vyjimkou, Ze se prvotni diagndza naprosto 1i8i od t€ konecné. Lékafi casto pod vlivem
nedostatku ¢asu nebo snad i empatie nezvladnou pacienty jasné¢ a srozumitelné
informovat. Dlouhodoby stres ptisobi zhorSeni pfiznakii a nemocny se ocita ve spirale

mezi nadéji a bezmoci. Timto ovSem trpi 1 celd rodina a socialni prostiedi nemocného.
Z mého pohledu spociva naro¢nost onemocnéni pravé v nezndmém konci, kdy neni
jisté, zda Vas vyléCi. Autofi zabyvajici se timto tématem zminuji plizivy zacatek

S nezndmym koncem, coZ je opakem od nemoci akutnich, kdy lze vcelku rychle pomoci.
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Kazdy jedinec se S nemoci vyrovnava naprosto osobitym zpisobem. Da se fici,
ze zpusob zvladani problém ve zdravi, md shodné znaky pifi vyrovnavani
se s chronickym onemocnénim. Tato nemoc vSak neni pouze onemocnénim jednotlivce,
ale celého socialniho prostiedi.

Z tohoto vyzkumu vyplynulo, jak je pro nas zivot dilezité respektovani svych
hranic, ale na druhou stranu pozitivni mysleni a motivace, diky kterym je mozné latku
svych hranic zvysit. Rozhovory probihaly v ptatelském duchu, nejspis i diky mé vlastni
zkuSenosti s touto nemoci. Z vyzkumu proznivalo, jak je dilezité nehodnotit jednani
druhych, protoze kazdy mame jiné zaklady reflektujici naSe zkuSenosti. Kazdy
se s ptekazkou vyrovnavame jinym zplUsobem. DalSim zjisténim byla velkd mira
pomoci mezi ¢leny Unie Roska.

Osobné¢ souhlasim s respondenty pfi potfebnosti informovanosti vefejnosti o tomto
onemocnéni. Casto jsem se setkala mezi svymi blizkymi, pfateli i 1ékafi mimo obor
neurologie s myty o této nemoci. Jako velmi narocné vnimam jiz samotné sdéleni
diagndzy, ktera je nevylécitelna. Narocnost chronického onemocnéni vnimam jako
ncktefi respondenti, kdy je té€Zké toto onemocnéni pifijmout z ditvodu stiidajicich
se obdobi atak a remisi. Pfijeti nemoci je naro¢néjsi ztratou diivéjsich zajma, ale pokud
je Cloveék rodinou, piateli, dostatecné motivovan a podporovan, ma velkou Sanci na
zlepseni fyzické a psychické kondice. Je dulezité respektovat tuto nemoc, ale zaroven ji
poznat a vnimat hranice svého téla. Naucit se, Ze je dulezité nejen odpocivat, ale také
zlepSovat svou télesnou kondici a psychickou odolnost. Proto si myslim, ze jsou
dilezité pravdivé informace o roztrousené skler6ze pro pacienta, jeho blizké i vefejnost.

Bakalarska prace mtize byt vyuzita pti edukaci zdravotnickych pracovniki, ktefi
se ve sveé profesi zabyvaji pfedev§im somatickou strdnkou onemocnéni, ale jen velmi
sporadicky konzultuji s pacienty i1 psychické aspekty chronické nemoci. Prace dale
usnadni vhled do problematiky clovéka s chronickym onemocnénim i pro socidlni
pracovniky, ktefi se ve své praci stémito lidmi Casto setkavaji a ne vzdy dokazi
adekvatné a empaticky reflektovat jejich prozitky a potieby. Z odpovédi respondentt
vyplynulo, Ze se zapomind na odlisSné individudlni prozivani naro¢nych situaci
a pfednost maji teoretickd pravidla. Respondenti pfipousti, Ze piedpisy maji své
opodstatnéni, ale upozoriluji na sniZovani individuality jedince. Z rozhovort
dotazovanych se zrcadli, Ze chovanim v ramci predsudkil spolecnosti ustupuje lidsky

pfistup s empatii do pozadi, coz vétsina respondenti vnima velmi neprofesionalné.
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Ze vsech rozhovorl vyznél jednoznacny zavér, ze pro redukci problémi
chronického onemocnéni je tfeba nejen lécba, ale i maximalni dodrzeni lécebného
rezimu pacientem, podpora socialniho prostiedi, ktera vede k motivaci a k akceptaci
v Sirsi komunité, vCetné moznosti naplnéni veSkerych Zzivotnich potfeb v nejvyssi

mozné mire.
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Pfiloha & 1: INFORMOVANY SOUHLAS
Vazena pani/pane,

dovoluji si Vas pozadat o spolupraci na vyzkumu, jehoz cilem je zjistit faktory
ovlivitujici piijeti diagnézy roztrousenad skleréza. Z tohoto divodu je dilezité ziskat
informace o0 zkuSenostech, pocitech, postojich jedincti s roztrousenou skler6zou na toto

onemocnéni a zivot s nim.

Data budou zaznamenana se zamérem zpracovani bakalaiské prace Kvalita zivota
jedincti s roztrouSenou skler6zou. Bakaldiska prace je psana Dagmar Prchalovou,
studentkou Pedagogické fakulty Jiholeské univerzity v Ceskych Budg&jovicich.
Vedoucim této prace je PhDr. Marta Franclova, Ph.D.

Vyzkum bude probihat formou rozhovoru a vyplnénim dotazniku. Rozhovor bude
bud’ nahrdvan na audiozdznam anebo pfepisovan do pisemné formy. V prubchu
rozhovoru vam bude polozeno nékolik pfedem stanovenych otazek. Budu respektovat,
pokud odmitnete na nékteré otazky odpovedét, budete chtit rozhovor pterusit ¢i ukondit.
Po rozhovoru Vam bude piedloZzen dotaznik a je na VaSi svobodné vili, zda ho
vyplnite.

Ziskand data z dotazniku a rozhovoru budou ihned po pofizeni anonymizovéna.
Informace z dotazniku a rozhovoru budou vyuzity k vypracovani bakalafské prace,
k provedeni vyzkumu. Piepsané citace budou anonymni, bez vazby na vaSe jméno.

S touto studii Vase jméno nebude spojovano.

V piipadé dotazli je mozné se obratit na mé (email: prchad00@pf.jcu.cz, mobil:

774 177 297) nebo na vedouci mé prace PhDr. Martu Franclovou, Ph.D. (email:

franclom@pf.jcu.cz).

Velmi dékuji za spolupraci.

Dagmar Prchalova

Souhlasim s vyplnénim dotazniku, poskytnutim rozhovoru pro ucel zpracovani vyse
popsané bakalarské prace. Davam souhlas ke zvefejnéni vysledkii tohoto vyzkumu.
Potvrzuji, Ze ma ucast na tomto vyzkumu byla dobrovolna. Jeden original tohoto
tiskopisu patii Vam.

Dne: Podpis respondenta....................o.ee..
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Piiloha ¢. 2: SEZNAM OTAZEK ROZHOVORU

V kolika letech Vam diagnostikovali roztrousenou skler6zu?

Vzpomnél/a byste si na Va$§ pocit bezprosttedné po sdéleni diagndzy roztrousena

skler6za? Co jste prozival/a?

Jak Vam nemoc zménila Vase zivotni plany a proc¢?

Zménila se kvalita VaSich vztaht vroding, s prateli, kolegy? Pokud ano, jakym
zpuisobem?

Ovlivnila nemoc néjak Vasi finan¢ni situaci? Jakym zptisobem?

Jak travite volny €as? Zménily se nemoci Vase zajmy?

Co Vam je v zivoté s nemoci oporou a proc?

Vase ptredstavy o budoucnosti?

Pfinesla Vam tato nemoc néco pozitivniho?

Myslite si, Ze jste s nemoci smifeny/a? Jak to na Vas pozna okoli a jak Vy?
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Piiloha ¢. 3: UKAZKA AUTENTICKEHO ROZHOVORU S RESPONDENTEM
T: V kolika letech Vam diagnostikovali roztrousenou sklerézu?

Eva: RoztrouSenou sklerézu jsem ehm dostala ziejmé asi v 45 letech a potom

se potvrdilo, ze jo tady to podezieni na tu diagnézu. A vod ty doby jsem se teda 1é¢ila.
Hodné mi k tomu fekla znama, co déla v nemocnici.

T: Hmm.

T: Vzpomnéla byste si na Vas pocit bezprostiredné po sdéleni diagnézy
roztrouSena skleroza? Co jste proZivala?

Eva: Kdyz jsem se to od doktora dozvédéla, tak jsem méla hm strach, ze hm voslepnu
nebo Ze budu mit velky problémy s vidénim, protoze jsem méla oboustranny zeleny
zakal a tam praveé jsem to vidéla jakoby nejvétsi problém a v pohybu mno, Ze vlastné
jak se mn¢ zhorsil pohyb hmm a cit v rukach zvlast' na levy strané, tak tam jsem pravé
méla velky strach, ze zkratka tam se to nejvic odrazi. Ale ja méla Stésti na dobrou
neurolozku v nemocnici a na stani¢ni sestru, ktera byla moje znamad, takze tady ty
prvotni informace, co mize byt, jak se chovat a co ¢ekat jsem nabrala tady z ty strany.

Ale nejvic ¢lovek ziské jako zkuSenostma.

T: TakZe pocity strachu?
Eva: Pocity strachu a taky abych nebyla vic zavisla na pomoci rodiny, nez jsem

byla do ty doby. J4 jsem rok pfedtim byla na dvou tézkych operacich rakoviny a méla
jsem velky §tésti, ze jsem to teda piezila a tak jsem si fikala, byla by Skoda ted’ s touhle
tou roztrouSenou sklerézou tak n&jak jako abych $la uplné do pry¢. Tak jako kdyz
smutku, vzteku, vzdoru a ja nevim, jak bych to v§echno pojmenovala, ale ja si vzdycky
hledam z toho vseho Spatnyho vzdycky aspon né¢jakej zablesk dobra, néfeho co je
dobry. Tak tieba, ja ted’ka feknu takovou véc, asi takhle, kdyz bych tfeba upadla a ted’
se nemizu zvednout, tak si feknu: ale hele timhle je kaluz, to su rada, Ze nelezim v ni,
rozumite. Nebo ptjdu po mésté, a feknéme, tieba K pojistovné a potiebuju si dojit na
trolejbus a je to sto metrt. A ja vty ulici zjistim, ze tam nedojdu, téch sto metrd,
ze si musim odpocinout a piisednu si na kraj vylohy, na takovej ten parapet u ty vylohy,

vybéhne na mé prodavacka, Ze kdyz su vozrald, takze tam nemam sedé¢t, takovejm lidem
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se tézko vysvétluje, ze nejste vozrala, Ze se Vam toci hlava tieba, Zze Vam v tu chvilku
neni dobfe, Ze potiebujete chvilku jakoby na ten odpocinek, abyste se sebrala a mohla
zase tiicet krokt popojit. Tohle by ty lidi, kdyby téeba byli vic informovany, tak by to
tteba taky vic pochopili, ale j& zase si feknu, tieba: zatoCis$ pani prodavacko do obchodu
a uklouznes a bude$ na tom mozna stejné jako ja. Ne, Ze bych ji to ptala, ale clovek
teprv az sdm poznd, co miize vSechno bolet a jak bolet, tak to potom jinak chape. Urcité
je to tak, ze lidi, ktefi jsou postizeny stejnou nemoci, i kdyz ma tieba jiny formy nebo
jinou intenzitu anebo je s atakama, j& mam chronicko-progresivni formu a ty ataky uz
tak nemam, ale urcit¢ ty lidi jsou si blizsi a kupodivu i tfeba i rodinny ptislusnici chapou
bolest a tieba zmény pohybu a tfes a takovy ty nedostatenosti co se tyce presnosti
pohybu a ty vselijaky uchylky, tak to chapou daleko vic. A kupodivu i déti, pokud déti
maji v rodiné¢ nékoho tfeba tady stou roztrousenou sklerdzou, kdo je s omezenim
pohybu nebo imobilni nebo zkritka nezvlddne piesnost pohybu, neni schopen
se ohnout, néco si podat nebo ma problémy s oblékanim nebo s hygienou, tak i ty maly
déti jsou schopny néjak pomoct a tam kde byste tfeba ocekdvala nékdy néjaky
posmésky, udiv, podiveni nad néc¢im, tak tady u téch déti, kdyz se s tim setkaji v rodiné
nebo ve svym blizkym okoli to neni. J& madm malyho vnuka a téch deset let, vlastné
dvanact roki mu je. Deset let, co mam roztrouSenou sklerdzu se setkaval s tim, ze néco
nemtizu, néco nezvladnu. Dokonce chodil se mnou na rizny akce a chodi do dneska.
Byl se mnou dvakrat jako muj asistent na rekondici a pomahal nejenom mné, ale i t€m,
co to tieba potfebovali a chova se Uplné jinak nez tieba jeho vrstevnici, kteti se nesetkaji
tady s tou nemoci nebo s jinym postizenim, Ze jo tam potom jsou rizny omezeni i pfi
jinych nemoci.

T: Hmm.

T: Jak Vam nemoc zménila Vase Zivotni plany a proc?

Eva: Mno vzhledem Kk tomu, ze se nabalily jesté takovy dalsi diagnozy a vsechny
pomérné te€zky, tak jsem veédéla, ze jako po ty pracovni strance budu absolutné vyfazena
z dalsiho procesu, protoZe ja jsem délala v zemédélstvi a fyzicky pomérné hodné tézkou
préci, délala jsem u toho teda i technicku. Tak jsem si fikala mno jako techni¢ku uz mé
tam nezaméstnaji, zvlastné taky kvili tomu, Ze v devadesatych letech se to hodné
ménilo, na$ podnik se zménil. A uz nebylo potieba tolik pracovnich sil. Tak tam jsem

méla jistotu, Ze do prace uz nepljdu, byla jsem zkratka 1 psychicky rozhozena.
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Dostavala jsem takovy jakoby zéachvaty stresu a &,necitila jsem se v podstaté viibec

dobfe mno.

T: Hmm.

T: Co Vam je v Zivoté s nemoci oporou a proc?

Eva: Mno pokud jde o tu lé¢ebnou stranku, nebo o tu stranku, ze 1é¢ba jestli se mizu
I k ty 1é¢bé vyjadiit, mam vyzkouSeno za ty roky, ze potfebuju dvakrat za rok pieléceni
infizni 1é¢bou, solumedrolem. Vzhledem K tomu, ze mam i jiny nemoci, beru docela
dost 1€kt a zase kdybych jako nemé¢la moznost néktery ty léky brat, bylo by to horsi,
zdravotni stav by se zhorsil. Ale jedinou véc co chci fict, nebyla jsem ani jednou
Vv laznich, protoze jednak u nékterych typi roztrouSeny sklerozy je takovym tim
z pivodnich znak a moznosti je inkontinence mo¢i, byla mi nabizena operace, ale
zjistily, ze i po operaci by to nebylo to pravy ofechovy, tak to musim fesit jinak, ze je
tam to urcity omezeni. Takze mné vyhovujou rekondice, které porada Unie Roska, to je
mi hodné oporou a je to jak po strance fyzicky, protoze i tieba ty kratky prochazky,
cvicitelky, ktery cvic¢i se skupinkou hodné téZce postizenych maji specidlni cviky pro
postizeny a cvi¢i s nama tfeba na lazku, zidlich a takze ten t€locvik a mno a ted’ ty ruéni
prace nebo procvicovani jemny motoriky a potom tadyhlety kontakty téch lidi, ktery
se Vv podstaté dobfe znaji nebo vétSina z nich se zptateli a dokdzou si vzdjemné pomahat
tieba 1 tieba dobrym slovem nebo néjak kamaradsky nebo tak vSechno fesi se, ulehci
se ta situace, protoze pokud si mate o svy situaci nebo o problémech, ktery vas privadi
do stresu a do naky tézky situace, tak je to vyborna véc tady to setkdvani a prozivani
téch rekondi¢nich pobytil, nebo spole¢na navstéva tieba vystavy, kde mame rizny
kvizy, jednak je to zabava a zaroven procvi¢ovani a trénovani mozku, dobry je, Ze jako
ty lidi se chapou navzajem, neposmivaji se jeden druhymu, je to jako ulehceni pro
vSechny ty pacienty. A pro mé je jeSté dilezity tieba nosim takhle ten telefon, vono to
vypadé blbe, ale kdyz s sebou né€kde pldcnu a nejsem schopna se postavit, a ja jako
trpim dost na zavraté a na to zakopavani do dneska, takze jako to spojeni se svétem
piivolat si n€koho na pomoc, pfinejhor§im toho doktora, je to zkratka aby ¢lovék nebyl

uplné sam, aspori ten telefon, aspon nékoho kdo vi vo vés co se d€je, nebo aspon tak.

T: Hmm.
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T: Jak travite volny ¢as? Zménily se nemoci VaSe zajmy?
Eva: Mno, ja jsem diiv byla dost aktivni tieba v odborech, chodila jsem rada tfeba

na prochazky, pokud mi to vychazelo ¢asové a dokonce jsem i tfeba rada lezla ja nevim
po né&jakych kopeckach a ted’ je to tak, ze jsem rada, kdyz dojdu s t€éma francouzskyma
holema, kousek, mtizu si odpocinout, zase kousek, a kdyzZ mam kde, zase si odpocinu.
mam taky choditko, choditko v sezoné¢ vyuzivam vic. Pokud jde o dobu, ptes zimu, kdy
nejsou prohrnuty chodniky, zvIast u nas, ja su ze vsi, takze tam je velky problém to
choditko v zim¢ pouzivat. Zmeénilo se to tak, ze ja fyzicky, nejsu schopna néjak ehm
excelovat, ale ja jsem se dala na psani, délam takovou jakoby literarni ¢innost, snazim
se psat basnicky, povidky, fejetony, jednak mé to bavi a snazim se tim bavit i ¢leny nasi
rosky a posilam to na rtzny portaly internetovy a na soutéZze a to je takova napln.
Mimoto samoziejmé doma mam vnoucata a uz i1 pravnucku, takze i kdyz ji nemzu
néjak chovat nebo se s ni pohybovat nebo ani s tim kocarem si tak néjak netroufnu,
takze Cteni, povidani, ukazovani obrazki a zpivani tim se zabavim a myslim si, Ze aspoinl
nécim jsem uzite¢na. Taky i tieba se ucim s tim vnukem. Vitek chodi do Sesty t¥idy
a poprvé dostal dvojky, 1 kdyZ ma vyznamenani, ale do t¢ doby m¢l samé jednicky
a myslim si, Ze i ja jsem na tom m¢la kousek zasluhy.

T: Hmm.

T: Zménila se nemoci kvalita VaSich vztahi v rodiné, s prateli, kolegy? Pokud ano,
jakym zpisobem?

Eva: V rodin¢€ se urcit¢ nezmeénila k hor§imu, fekla bych, ze ziistala stejné, protoze ja
jsem byla zavisla na pomoci rodiny, hlavné manzela, syna, dcery a potom uZz jako na
téch pratel, s kteryma jsem se do ty doby stykala, tak samoziejmé lidi to berou jinak,
neZ my, ktefi uz to léta mame. Takze tam doSlo k tomu, ze se jakoby se ostychali
se, ale pozdé&ji, kdyZ potom vidé€li, ze vlastné se tak tomu nepoddavam nebo snazim
se n¢jak jinak prosazovat jak, tak zaély, ty pratelsky vztahy se obnovovaly a nasla jsem
si spoustu novych zndmych a kamaradd a prtatel. Pratelstvi je néco jinyho nez
kamaradstvi a to pravé v nasem sdruZeni roska, ktery bude mit letos deset let, tak téch
deset let chodim na akce, pokud mi to zdravi dovoli. A mam sestru, velice teda
ochotnou, kterd mé vozi vétSinou na vSelijaky tady ty schliizky, ru¢ni prace, na bazén, do

divadla tfeba nebo na vystavy. TakZe jako s tou to mam leh¢t, i kdyZ by mé manzel taky
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dovezl nebo syn, ale nevychazi to bud’ ¢asové, nebo jsou jinak zaneprazdnény, tak

ze asi tak.

T: Hmm.

T: Ovlivnila nemoc néjak Vasi finanéni situaci? Pokud ano, jakym zptsobem?

Eva: Tak rozhodné, kdyz jsem potom Setfeni komise byla ujiStovana, piedtim,
ze dostanu plny invalidni dichod. Kdyz jsem byla na prvnim jedndnim, prvnim sezeni
posudkovy komise, tak mi bylo sdé€leno, ze plny invalidni dichod v Zadném piipadé
aat si pozddam o c¢astecny invalidni dichod a v tu dobu, nez se to vyftidilo v téch
devadesatych letech, na prelomu patyho, Sestyho roku, tak jsem méla 1161,- korun,
takze urcité ta finan¢ni strdnka byla hodné citeln¢ znat. A jeSt¢ vzhledem k tomu,
ze jsem taky musela uzivat a uzivdm do dneska spoustu 1¢ki, kde se néktery plati
Vv plny vysi, a zkratka tady ty cesty do nemocnice, na kontroly a na pteléCeni, kdy jsem
to tfeba sama nemohla zvladnout musel m¢ nékdo dovizt a vSechno se platilo,
kdyz nemohl né€kdo z rodiny, teda bohuZzel teda manzel jenom kdyz se uvolnil z prace,

nebo to, tak tady finan¢ni problémy byly.
T: Hmm.

T: VaSe piedstavy o budoucnosti?

Eva: Mno tak podivejte se, mné je Sedesat Sest, mozna bude letos a j4 to mam
planovany tady do osmdesati tfi. Naplanovala jsem si to. Planovat se ma, do totality
se planovalo a bylo to v pofadku. Pak se ptestalo a uz to neni v poradku. Tak ja si to
naplanovala, a kdyz mi to vyjde a zlstala bych v takovym stavu jako ted’ tak bych byla
spokojend. Samoziejmé& vim, Ze to nebude, tak jako je to ted’, Ze potom se miZe stat,
ze se mi o¢i zhorSujou, ze moznad nebudu moct délat i to co délam ted’. Chodim réda
tieba na ten bazén s roskou a voda mi déla moc dobie na to pohybovy ustroji a zkratka
Clovek to musi brat tak jak to pfijde a nevzdavam to. J& si myslim, Ze pokud to trosku
pujde a zvladnu to, aspon trochu jak to je, tak v pohodé. Samoziejmée, ze pokud bych
se méla dostat do situace, Ze bych méla byt rodin€ na obtiz jako tézky lezak, tak bych
rada nebyla a uz bych o tom asi nevéd¢la, ale doufam, ze do ty doby jak bych to fekla
by se, vyfeSi situace stim odpojovanim pfistroji a podobné takze tam bych jako

nevahala a dopfedu bych dala souhlas.
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T: Prinesla Vam tato nemoc néco pozitivniho?

Eva: Mno jako pozitivni pravé bych brala tady ty novy vztahy se stéjné postizenyma
lidma a vztahy urcitej jinej piistup rodiny, jako k tomu nemocnyho, tieba ty vztahy ke
mne. Ale jest¢ bych chtéla fict jednu véc, ze tieba jsem se setkala mockrat, ze pokud
jsem zadala o néco lékafe nebo na posudkovy komisi, tak tam ty lidi, ktefi nejsou
schopny dalSiho pracovniho procesu, zazivaji takovy stresy a ponizeni a takovy ustrky,
protoze jestli se mate pofad o néco prosit a za rok a za rok a zase za dva. VétSina 1ékart
vi, ze ta nemoc je nevyléCitelna a kdyz je v horSim stadiu nebo to tak asi tézko,
kdyz se k tyhlety diagnoze prida dalsi, ticba v mym piipadé plicni choroba, srdicko,
cukrovka, dna, a ja nevim, mrtvicku jsem méla, tak tam jako potom téZko asi téZko
né&jaky zlepseni bude a kdyz vam pftijde potom tieba papir, zadate si o prispévek na péci
a oni se vas zeptaji, zda jste schopny poznat penize. Ja to v podstat¢ ani nepotiebuju,
protoze nikam nedojdu, Ze jo, to je jako vyjimka, kdybych si §la koupit tfeba poStovni
znamku a dneska to je pro mé daleko. Tak to jsou otazky, ktery ¢lovéka nepovzbudi,
ale spis ho deptaji a ponizuji, takze to neni otazka jen penéz, ale jestli zvladnete tohle
a tohle. Jsou to véci, ktery by se zkratka méli prehodnotit. Myslim si, ze jim chybi
pochopeni, empatie, ne vSem, ale nékterym. Setkala jsem se smoji doktorkou,
neurolozkou, ke ktery jsem chodila patnact let. A pravé jsem dostala z nemocnice ustni
doporuceni, abych si zazadala o to choditko. Tak jsem ji poprosila, jestli by mné byla
schopna to choditko pfedepsat. Doslova mné odpovédéla: At Vam ho koupi Vase déti,
nemusi jezdit na dovolenou a to choditko vdm miiZou koupit. Mno mé to zarazilo,
zaplatila jsem tficet korun a vypadla jsem jako hupkaf. ProtoZze moje déti nikam na
zaddnou dovolenou nejeli, protoze na ni neméli, protoze se o m¢ starali, jak to Slo,
ale pak se to vyfesilo jinak, a choditko jsem méla do tficeti dni. Choditko vyuzivam
a uz ho budu mit v 1ét€ je to pét roki. A dokonce kdyz roska potada né&jakej zajezd, tak
ho vezmu. Dokonce jsem se zucastnila zajezdu ve Zlin€, v Li$ni, v zologicky zahradé
atam jsem diky choditku se mohla prochézet, v chladku, podivat se, kde mé to bavilo

vic. Takze to choditko je véc bezvadna, ktera mi hodn€ pomaha.

T: Hmm.

T: Myslite si, Ze jste s nemoci smifena?
Eva: Ja uz rozhodné, protoze kdyz jste s nékym dvacet let, tak uz potom hledate jenom,

co vam muze jakoby pomoct, nebo ¢im si muzete sama jako ulevit, vtom smyslu
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0 jakym mluvime, takZe ja& jako potiebuju to choditko, hole, obycejné s sebou nosim tu
flasku s vodou a ten telefon a to je myslim si na tu chvilku, nato pteziti, nebo

kdyz s sebou placnu tak to.
T: Hmm.

T: Jak to na Vas pozna okoli a jak Vy?

Eva: Tak okoli to na mné asi pozna, protoze kdo mé chvilku zna, tak fika, jako to je
obdivuhodny, jak si se vSim vypoiradala, nejenom s tieba konkrétn¢ s tou ereskou,
ale jak ses se v§im vyporadala. Ale zkratka jsou lidi, ktery nad sebou lamou htil, placou
a tak podobné. Ja taky mam chvile, kdy su v depresi nebo tak podobné, ale snazim

se tim jako by probit.
T: Hmm.
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Piiloha &. 4: FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU

SEIQoL
Jméno a pfijmeni: Dnesni datum: Rok narozeni:
Diilezitost Zivotni téma — O¢ Vam v Zivoté jde a o¢ Mira
daného tématu Vam jde predevsim (nejvice)? spokojenosti
v % v %

(v kazdé tadce

od 0 do 100 %)

Soucet procent ve vSech péti fadcich v levém sloupecku musi byt roven 100 %.

Mira spokojenosti se Zivotem:

P e

je to tak Spatné, jak jen to je mozné je to tak dobré, jak jen to dobré

muze byt

Celkova hodnota QL.
Celkova mira spokojenosti se Zivotem:

Zdroj: Kiivohlavy, 2009, s. 248
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Pfiloha & 5 UKAZKA AUTENTICKEHO DOTAZNIKU SEIQoL
VYPLNENEHO RESPONDENTEM A JEHO VYHODNOCENI

Zivotni cil DileZitost v % Spokojenost Vypocet
Rodina 30 60 30 x 60 = 1800
Zdravi 20 40 20 x40 = 800
Pratelé 30 75 30 x 75 = 2250
Sdileni zajmu 10 50 10x50= 500
Kognitivni kondice 10 55 10 x55= 550
Vysledek 5900
Kvalita Zivota 59
v %
L L L
0 28
Z4dna spokojenost Uplna spokojenost
Vysledky:

Kwvalita Zivota v %: 59

Celkova mira spokojenosti se zZivotem v %: 28
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